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Fogyatékosság és  társadalom
A „MOZGÁSSÉRÜLT” OBA KIRÁLY
(1500–1897; NIGÉRIA, BENIN; BRONZ; MAGASSÁGA 40 CM; DETROIT INSTITUTE OF ARTS)
Oba királyt, mert afrikai iszaphalra (Phractolaemus ansorgii – tüdõshal) emlékeztetõ formájú lába van, két
segítõje támogatja álltában. Benin királyait gyakran látjuk hasonló ábrázolásban. A speciális halformájú láb
csak a szárazföldön jelent relatív hátrányt; a konkrét kultúrában éppen ellenkezõleg: az erõ és a
többletképesség szimbóluma. A király, akárcsak az afrikai iszaphal, a szárazföldön és a vízben is különösen
jól mozog általa, sõt akár a spiritualitás világában is. Ugyanezen okból látunk békát is pl. a kép jobb szélén,
középen. Az objektum jobb felsõ harmadában feltûnõ, emberkézben végzõdõ elefántormány is a király
nagy tettekre képes voltát hangsúlyozza.
A periodika 2008-ban került megalapításra, a
fogyatékosságtudomány nemzetközi akadémiai
folyóirataként (negyedéves periodikájaként). Új
kutatási eredményeket bemutató cikkek mellett
esszéket, kiemelkedõ fogyatékosságtudományi,
fogyatékosságtörténeti dokumentumokat és társ-
folyóiratokat, köteteket, filmeket, szakmai konfe-
renciákat bemutató, elemzõ szemlecikkeket
közöl. Emellett szakmai vitafórumul is szolgál
innovatív fogyatékosságügyi témakörök (a
gyógypedagógia klasszikus tárgykörein túl, a
fogyatékosságtörténet, a fogyatékosság politoló-
giai, pszichológiai, szociológiai, mûvészeti as-
pektusai, a társadalmi integráció vs. kirekesztés,
a kommunikációtudományi megközelítés, a jog-
tudományi látásmód, a foglalkoztatás, vagy akár
a halmozódó társadalmi hátrányok kutatási új
eredményei stb.) számára. 
Az új orgánum szükségességét a magyar
nyelvû, vonatkozó szakmai-tudományos fórumok
immár kínzó hiánya mellett a mostanra már
kifejlõdöttnek mondható, de napról-napra új meg-
közelítésekkel, eredményekkel jelentkezõ, és a
mindennapi életre is szignifikáns hatással lévõ
tudományág látásmódjának frissessége, az
elmúlt idõszakban sorra-rendre jelentkezõ új
tudományos világszemléleteket reprezentáló
paradigmái, illetve multidiszciplinaritása és igen
változatos módszertani megoldásai is indokolják.
A közelmúlt paradigmaértékû újításai között
egyebek mellett a fogyatékos ember-kép átren-
dezõdését; a szociális modell térnyerését és
ennek tudatosítását; a támogatott döntéshozatal
radikálisan új szemléletét; a feminista fogyaté-
kosságtudományi diskurzust, valamint az ökoló-
giai nézõpontot egyaránt megtaláljuk.
Természetes továbblépésnek tekinthetõ en-
nek a periodikának a megjelenése a gyógypeda-
gógia néhány magyar nyelvû folyóirata után és
mellett. A fogyatékos gyermekek nevelése, illetve
a felnõtt fogyatékos emberek élethelyzete téma-
körben szakmai nyilvánosságot teremtõ legis-
mertebb hazai szaklapok (Magyar Gyógy-
pedagógia 1898-1938, Gyógypedagógia 1955-
1989, Gyógypedagógiai Szemle 1972-tõl folya-
matosan)1 kezdetben elsõsorban a gyógyító
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ÜDVÖZLET AZ OLVASÓNAK!
Várjuk
írásaikat!
1 Gordosné Szabó A. (1997): Szakmai társulások a magyar gyógypedagógia történetében. Gyógypedagógiai Szemle,
25. évf. Ksz. ’97. 23-34.
Grafika: Roth István
nevelés gyakorlati, módszertani közleményeinek
fórumai voltak, majd a gyógypedagógia tudomá-
nyos irányultságú fejlõdése folytán egyre jelentõ-
sebb helyet kaptak bennük a fogyatékossággal,
a fogyatékos emberrel kapcsolatos tudományos
kutatási eredmények közlései. Ezeknek köszön-
hetõen a figyelõ tekintet a fogyatékosság értel-
mezésének változásait immár nem csupán a
különféle fogyatékosságtudományi kezdeménye-
zésekben (publikációk, kutatások, kiállítások,
szabadegyetemi elõadássorozatok stb.), hanem
a hazai gyógypedagógiai gondolkodás terében is
könnyen nyomon követheti. Mindezek közös
hatása is hozzájárult ahhoz, hogy a társadalom-
tudományok hazai mûvelõinek érdeklõdési köré-
ben a múlt század ’80-as éveiben egyre meg-
kerülhetetlenebbül jelent meg a fogyatékos
emberrel összefüggésben a társadalmi kirekesz-
tés, a hátrányos helyzet, a szociális depriváció, a
szegregált oktatás kutatásának szükségessége.
Megjelentek olyan emberi jogi, szakmapolitikai
érdekek, amelyek a fogyatékos embert egyre
inkább kiemelték korábbi körülzárt világából, és a
közügyek nyilvánosságának eszközeivel kíván-
ták elõsegíteni a befogadását nehezítõ fizikai,
szociális, tudati akadályok csökkentését, meg-
szüntetését. Ennek a folyamatnak lesz egyik
progresszív, és a legmagasabb nemzetközi mér-
cének is megfelelõ szakmai ágense ez a folyóirat.
A fogyatékosságtudomány kitáguló látókö-
rében a fogyatékosság jelensége és a fogyaté-
kossággal élõ ember együttesen kerül a szem-
lélõdés, a kutatás, a kapcsolatkeresõ diskurzus
középpontjába. A távolítás és a közelítés gesz-
tusait, technikáit egyaránt fogjuk alkalmazni. Az
elvonatkoztató tudományos kutatások feltáró
munkáiban biográfiák sokaságának tapasztala-
tait, kapcsolati hálóit, történeti és társadalmi
összefüggéseit gyûjtjük össze, ugyanakkor meg-
mutatunk élõ arcokat, egyéni életutakat is a sze-
mélyes sorsok szövedékének lenyûgözõ bonyo-
lultságaiban. Ezért nem kerülhetjük el az alap-
vetõen tudományos irányultság mellett a mûvé-
szi megközelítés lehetõségeit sem. Szeretnénk
olvasóinkat és magunkat is közelebb juttatni
ahhoz a szemléletmódhoz, amelyben a megis-
merés intenzitása elfeledteti, szükségtelenné
foszlatja, és mint a ködöt feloszlatja a minõsítõ,
elidegenítõ, megbélyegzõ, kizáró, elutasító
reflexiókat. Periodikánk ilyetén arculatának meg-
rajzolásához várjuk a szerzõtársakat.
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A Szerkesztõség nevében: a társ-fõszerkesztõk 
Az elsõ számot ezúton örömmel adjuk közre. Meghívjuk a legkülönfélébb társadalomtudományok és
társtudományok mûvelõit, és magukat az érintetteket is, hogy járuljanak hozzá saját felkészültségüknek
a területbe történõ beépítéséhez, s osszák meg az érintettekkel és kutató-társaikkal tudásukat az emberi
lét e kulcsfontosságú tapasztalatával, a fogyatékosság jelenségével kapcsolatosan.
„A FILOZÓFIAILAG MEGALAPOZOTT ÉS SZISZTEMATIKUS METODIKÁVAL – LEGINKÁBB
A FENOMENOLÓGIA MÓDSZEREIVEL – MEGRAJZOLT, A KLASSZIKUS ANTROPOLÓ-
GIÁKBÓL KIINDULÓ EMBERMODELL ÉS FOGYATÉKOSEMBER-KONCEPCIÓ FUNDA-
MENTUMA TARTHATJA MEG A MAGÁT KOMPLEX EMBERTUDOMÁNYKÉNT ÉRTELMEZÕ
GYÓGYPEDAGÓGIA ÉPÍTMÉNYÉT.”
ZÁSZKALICZKY PÉTER
Tanulmányunkban a fogyatékosságtudomány
sajátos kutatás-módszertani kérdései közül vá-
zolunk fel néhányat. Olyanokat, amelyek szoro-
san összefüggnek a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek kutatásokban való aktív részvételével. A
fogyatékossággal élõ embereket aktív résztvevõ-
ként bevonó kutatások leggyakoribb formái a
participatív és emancipatív kutatások. A partici-
patív és emancipatív kutatásokban nemcsak kí-
sérleti alanyként, hanem kompetens szakértõk-
ként vannak jelen a fogyatékossággal élõ embe-
rek. A participatív és emancipatív kutatások
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MA RTO N KL Á R A – KÖ N C Z E I GY Ö R G Y
ÚJ KUTATÁSI IRÁNYZATOK
A FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNYBAN
K U T A T Á S
Ebben a rovatban olyan tanulmányok, cikkek, elemzések megjelentetését tervezzük, amelyeknek tartalma illeszkedik a
fogyatékosságtudomány és a gyógypedagógia központi témáihoz, és a fogyatékos embereket közelrõl érintõ területekhez.
Kiemelten fontosnak tartjuk azokat a munkákat, amelyek az õ aktív bevonásukkal készülnek. Módszertani megkötések nélkül,
érdeklõdéssel várjuk saját tudományterületeinken kívül, a társtudományok kutatóinak színvonalas munkáit is. Különösen
kíváncsiak vagyunk diszciplínákat integráló vagy éppen a hagyományos diszciplínákat megtörõ, újszerû, elõremutató
kutatások eredményeire. Reményeink szerint periodikánknak széles körû olvasóközönsége lesz, ezért a kutatás-rovatban is
elõnyben részesítjük a sokak érdeklõdésére számot tartó témákat. Bátorítjuk fiatal kollegáinkat is, hogy gondoljanak
folyóiratunkra, mint színvonalas megjelenési fórumra, hiszen örömmel közlünk gondolatokat ébresztõ, a jelenlegi tudományos
elveket kikezdõ, azokat vitató vagy éppen eredményeiket összegzõ közleményeket. Az eredeti közleményeket lektorálás után
jelentetjük meg. Esetenként – mint mostani számunkban is – idegen nyelven megjelent publikációk magyar nyelvû fordításait
is közöljük, ezzel is elõsegítve a modern kutatások eredményeinek minél szélesebb körben történõ terjesztését. 
A participatív és emancipatív kutatások az elmúlt másfél-két évtizedben több, a társadalmi integráció és az emberi jogok
érvényesülése szempontjából hátrányos helyzetben lévõ, esetenként kisebbségi csoport vizsgálata során kerültek felszínre. Az
alábbi tanulmány ezek közül a fogyatékosság tárgykörét tekinti át. Az összefoglaló jól kiegészíti a neves angol fogyatékosságkutató,
Colin Barnes szintén mostani folyóiratszámunkban megjelenõ tanulmányát. 
A participatív és emancipatív kutatásokat felszínre hozó és magába ágyazó társadalmi erõteret – fogyatékosságtudományi
összefüggésben – az elmúlt évtizedek átütõ erejû paradigmaváltása, a hatalmi erõtér átrendezõdése és a „Semmit rólunk,
nélkülünk!” elve szerinti mûködés lassú terjedése határozták meg. Tanulmányunkban rámutatunk a participatív és emancipatív
kutatások kialakulásának társadalmi alapjaira, és felvázoljuk azokat a kutatás-módszertani sajátosságokat, amelyek meg-
különböztetik ezeket a kutatási formákat a hagyományos kvalitatív és kvantitatív kutatásoktól. Bemutatunk speciális módszereket,
és rávilágítunk néhány fontos kutatás-módszertani dilemmára.
élharcosai elfogadhatatlannak tartják azt a ha-
gyományos felállást, miszerint a nem fogyatékos
kutató a hozzáértõ szakember, míg a fogyatékos
személy a kutatás tárgya (Stalker, 1998). A
participatív és emancipatív kutatások alapelve,
hogy minden embernek joga van beleszólni
azokba a kutatásokba, amelyek az õ életére vo-
natkoznak. Mielõtt rátérnénk a két kutatási forma
közötti különbségek bemutatására, röviden
vázoljuk a participatív és emancipatív kutatások
alapját képezõ elveket, eseményeket.
NORMALIZÁCIÓS ELVEK
A normalizációs elvek elfogadásának volt kö-
szönhetõ, hogy Angliában, az 1970-es években
a tanulásban akadályozott személyek1 is véle-
ményt nyilváníthattak különféle közösségi ügyek-
ben, beleszólhattak életük irányításába, választ-
hattak lakóhelyet és szolgáltatást.2 A normalizá-
ciós elvek elfogadása nemcsak a jogalkotást és
a fogyatékossággal élõ emberek foglalkoztatásá-
nak arányát befolyásolta, hanem jelentõs mér-
tékben hozzájárult a participatív kutatások
1980–1990-es években tapasztalt fejlõdéséhez
is. A szemléleti megújulás megmutatkozott mind
a kutatások tartalmában, mind az alkalmazott
módszerek kiválasztásában (Walmsley, 2001). A
normalizációs elvek javaslatai között külön hang-
súlyt kap a fogyatékossággal élõ emberek szo-
ciális szerepének növelése. Ezzel összefüggés-
ben a kutatásokban is megjelent az igény új sze-
repek keresésére, ami tovább erõsítette a fogya-
tékossággal élõ emberek társadalmi beilleszke-
dését. A normalizációs elvek figyelembe vétele
hozzájárult a participatív kutatások fejlõdéséhez.
A participatív és emancipatív kutatások másik
fontos alapját a fogyatékosság szociális modellje
adta.
SZOCIÁLIS MODELL
A szociális modell részletes bemutatására nem
vállalkozunk ebben a tanulmányban, hiszen perio-
dikánk jelen számának egy másik cikke rész-
letesebben foglalkozik vele.3 A fogyatékosság-
ügy hatalmi erõterének kezdõdõ átrendezõdése
elõször az 1970-es évek végén tudatosodott.
Akkoriban a szemléletváltozás az ún. „rehabilitá-
ciós paradigma” és a „önálló életvitel paradigma”
közötti, elsõ dichotómia formájában jelentkezett.
(Második dichotómiaként került sor a szociális
modell és a medikális modell közötti különbség
tudatosítására.) A mindennapi élet további hatal-
mi átrendezése a fogyatékos-mozgalmak prefe-
rált törekvései közé tartozik ma is, szerte a vilá-
gon. Ennek számos részcélja között feltétlenül
kiemelkedik a fogyatékossággal élõ emberek
megerõsítése, felszabadítása, a nagy zárt intéz-
ményi struktúrák lebontása és a masszív tár-
sadalmi kirekesztés (különösen az intellektuális
fogyatékossággal élõ személyek és a pszicho-
szociális fogyatékossággal élõ emberek vonatko-
zásában) felszámolása, illetõleg a szféra finan-
szírozási preferenciáinak átrendezésére irányuló
törekvés. Jól példázza mindezt az elmúlt egy
évtized során egyre inkább középpontba kerülõ
mozgalmi jelszó: a „Semmit rólunk nélkülünk”
elve. Az elv igazi anyagi hatóerõként a 2006. évi,
a Fogyatékossággal élõ személyek jogairól szóló
ENSZ-egyezmény elkészítése során érvénye-
sült.4 A participatív és emancipatív kutatások5
megjelenése és lassú térnyerése az említett,
hatalmi téren belüli átrendezõdésnek és az em-
lített jelszó valóra váltásának is következménye. 
PARTICIPATÍV KUTATÁS
A participatív kutatások során fogyatékos és nem
fogyatékos emberek egyenrangú társakként, kö-
zösen dolgozzák ki a kutatás fõ irányvonalát és
módszertanát, és kölcsönösen tanulnak egymás-
tól. Fontos, hogy a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek a kutatás semelyik szakaszában ne kerülje-
nek elnyomott szerepbe, hiszen a részvétel ma-
ga erõsíti meg, ruházza fel hatalommal (empo-
werment) õket. Ezáltal nõ a döntéshozatalban
betöltött szerepük és egyéni hatásuk a problé-
mák megoldására (Jurkowski, 2008). Az elmúlt
évek tapasztalatai azt mutatják, hogy még azok a
fogyatékos-csoportok is hatékonyan részt tudnak
venni a participatív kutatásokban, akiknél a kog-
nitív funkciók eltérõ alakulásával kell számolni. A
tanulásban akadályozott személyek megbízható
információforrások, akiknek van önálló, megala-
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1 Abban az idõszakban az enyhe értelmi fogyatékos terminológia volt használatban.
2 A normalizációs elvek tartalmáról és kialakulásuk történetérõl több magyar nyelvû szakirodalom is hozzáférhetõ, pl.
Lányiné Engelmayer Á. – Marton, K. (1991).
3 Lásd a Szemle-rovatban Nagy, Könczei és Hernádi közös tamulmányát.
4 Szövegét és kommentárjait lásd jelen számunk Dokumentumok rovatában.
5 Magyarországi participatív kutatáskezdeményrõl elõször Könczei és Zsolnai adtak hírt 2004-ben. Hasonló kutatási
kezdemények léteznek már az ELTE Bárczi Gusztáv Gyógypedagógiai Fõiskolai Karán folyó egyes kutatásokban. 
pozott véleményük az életüket érintõ kérdésekrõl
(Stalker, 1998). Ráadásul erõteljesen motiváltak
is a kutatásban való részvételre. Ezt tükrözi egy
írországi kutatás eredménye is, amelyben, töb-
bek között, intellektuális nehézségekkel élõ em-
berek vettek részt. A kutatás központi kérdései a
fogyatékossággal élõ személyek által igénybe vett
szolgáltatásokra vonatkoztak. A szerzõk többféle
módszert is alkalmaztak, interjúkat készítettek, fó-
kuszcsoportban vettek részt, és kérdõíves felmé-
rést is végeztek. A részvételi arány a fogyatékos-
sággal élõ emberek részérõl 98,8% volt (Boland,
Daly és Staines, 2008). Ez a részvételi arány
még akkor is kiugróan magas, összehasonlítva a
többségi társadalom tagjainak kutatásban való
részvételi hajlandóságával, ha azt is figyelembe
vesszük, hogy nem minden kutatás ilyen sikeres.
Ez a magas érték is jelzi, hogy a fogyatékosság-
gal élõ emberekben megvan az igény arra, hogy
aktívan részt vegyenek az életüket befolyásoló
döntésekben.
EMANCIPATÍV KUTATÁS
Az emancipatív kutatások alapjául részben a
fogyatékosságtudomány szociális modellje, rész-
ben a fogyatékossággal élõ emberek mozgalmai
szolgáltak. A fogyatékossággal élõ emberek
mozgalmainak az a szándéka, hogy megváltoz-
tassák a többségi társadalom szemléletét azzal
kapcsolatban, hogy a fogyatékossággal élõ em-
berek is teljes ranggal és egyenlõ jogokkal ve-
hessenek részt a társadalmi életben. Az említett
szándék kihatott a kutatásokra is. Ennek ered-
ménye a participatív kutatásoktól az emancipatív
kutatások felé történõ elmozdulás. Míg a parti-
cipatív kutatásokban fogyatékossággal és nem
fogyatékossággal élõ emberek közösen vesznek
részt a kutatások tervezésében, kivitelezésében,
addig az emancipatív kutatásokat csak fogyaté-
kossággal élõ emberek irányítják. Az emancipa-
tív kutatások alapgondolata az volt, hogy akiknél
a speciális tudás van, azok irányítsák és vezes-
sék a kutatásokat. Az érintett személyek ismerik
legjobban saját életüket, szükségleteiket, a gátló
és segítõ körülményeket (Stalker, 1998). Az
emancipatív kutatások terjedése részét képezi a
fogyatékossággal élõ emberek civil jogaikért
folytatott harcának. Kutatás, de egyúttal politikai
mozgalmuk része is. 
A hagyományos, de még a participatív kuta-
tásoktól is eltérõen az emancipatív kutatásokban
minden irányító és ellenõrzõ szerepet a fogya-
tékossággal élõ személyek látnak el. Nemcsak
résztvevõk, hanem döntéshozók is. Õk maguk
határozzák meg a kutatás fõbb céljait, módsze-
reit és döntenek az adatok feldolgozásáról és fel-
használásáról. Az emancipatív kutatások egyik
alapelve az is, hogy a kutatási eredmények min-
denki számára hozzáférhetõek legyenek. Tehát,
akadálymentes, valamennyi fogyatékos ember
számára elérhetõ formában kell az eredménye-
ket közzétenni, pl. a tanulásban akadályozott
személyek számára javasolt az egyszerû nyelv-
használat, a pontokba szedett gondolatok felso-
rakoztatása, fényképek, illusztrációk alkalmazá-
sa (Walmsley, 2001). 
2008 nyarán, Leedsben nyári egyetemet tar-
tott a világhírû leedsi fogyatékosságtudományi
mûhely. A többnapos munka célja az volt, hogy
az Európai Fogyatékosságügyi Fórum kezdemé-
nyezésére megalkossák és kiteljesítsék az
EURADE projektet (European Research Agenda
for Disability Equity: Európai Kutatási Tárgypon-
tok a Fogyatékosságügyi Egyenlõség Érdeké-
ben). A nyári egyetem résztvevõi többségükben
vezetõ európai fogyatékossággal élõ aktivisták
voltak, az Európai Fogyatékosságügyi Fórum
tagjai, akik meghívott kutatókkal együtt emanci-
patív kutatási témákat vetettek fel, tárgyaltak
meg, és ezeknek megfelelõ kutatás-módszertani
paradigmákat dolgoztak ki.6
TOVÁBBI HATÁSOK A PARTICIPATÍV ÉS
EMANCIPATÍV KUTATÁSOKRA
A participatív kutatások nagymértékben építenek
a kvalitatív kutatások hagyományaira. Alapul
szolgál ehhez az a feltevés, hogy minden tudás
szociális termék, amely egy sajátos kulturális és
történelmi környezetben jön létre (Bryman,
1988). A participatív kutatásoknak, más kvalitatív
kutatásokhoz hasonlóan, gyökere a fenomenoló-
gia, miszerint az emberek saját élményeik révén
maguk alkotják saját szociális világukat (French
és Swain, 1997). Carey (1992) szerint maga a
valóság sem eleve adott, hanem kommuniká-
ciónk eredményeként jön létre. Õ a kommuni-
káció rituális értelmezését adja, ami a részvétel,
participáció jelentõségét emeli ki.
A feminista szemlélet több szinten is hatott a
participatív és emancipatív kutatások alakulá-
sára. Két kiemelkedõ jegye ennek a hatásnak a
személyes élmény fontosságának a hangsúlyo-
zása és a paternalista irányítás megszüntetése
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(Jurkowski, 2008). Mind a két jellemzõ igen
erõteljes módon megjelenik a participatív és
emancipatív kutatásokban. A feminista szemlélet
nem csupán elvekben van jelen, hanem sokszor
konkrét változtatásokat is eredményez. Erre
példa a „photovoice” módszer7 sajátos alkal-
mazása. A módszer gyökerei között szerepel az
ún. „kritikai nevelés” eljárása (Freire, 1973). A
participatív kutatásokban alkalmazott változat
azonban már a feminista hatást tükrözi.
A participatív és emancipatív kutatások jól
illeszkednek mindazokhoz a társadalomtudo-
mányi kutatásokhoz is, amelyek tekintetbe veszik
a normalizációs elveket. Ilyen az értelmezõ
szociológia. Az értelmezõ szociológia körébe
azok a felfogások tartoznak, amelyek az embe-
rek közötti kölcsönhatásokat mint kommuniká-
ciós folyamatokat tekintik, és elõtérbe helyezik a
jelképek jelentésének értelmezését (Farkas,
2006). Ezeknek a kutatásoknak jelentõs része a
kirekesztett csoportok tapasztalatait és véle-
ményeit vizsgálja (Chappell, 2000). 
A néprajzi kutatások szintén erõteljes hatást
gyakoroltak a participatív kutatásokra, elsõsor-
ban azzal, hogy felhívták a nem fogyatékos ku-
tatók figyelmét arra, hogy egy kultúra, egy nép-
csoport megismeréséhez nem elegendõ oda-
menni az adott emberek közé és figyelni õket.
Egyenrangú félként meg kell vitatni nézeteket,
meg kell osztani hiteket, még akkor is, ha ez
konfliktusokkal jár (Davis, 2000). Amikor a nép-
rajzkutatók megosztják a kutatásban részt vevõ
személyekkel saját értelmezéseiket egy-egy
jelenség kapcsán, akkor lehetõséget biztosíta-
nak a másik félnek arra, hogy aktívan alakítsa a
kutatás következõ lépéseit (pl. döntsön arról,
hogy milyen adatokra van még szükség, milyen
szerepek nincsenek betöltve stb.). A partnerek
bevonása akár azzal a veszéllyel is járhat, hogy
az eredetileg vizsgálni kívánt kérdést el kell vetni.
Ezt a kockázatot azonban vállalni kell, hiszen
csak úgy lehet megtörni a sztereotípiákat, ha ké-
pesek vagyunk kialakítani olyan körülményeket,
amelyek között a legkülönbözõbb emberek is
erõsnek, egyenrangúnak érezhetik magukat.
Ebben a légkörben megszûnik az „õk és mi”
kettõssége, és megszólalnak az addig néma
hangok (Davis, 2000).
A fogyatékossággal élõ emberek mozgalmai
is jelentõs mértékben formálták a participatív
kutatások alakulását. Elsõ lépésben a múlt
század 70-es éveiben, elsõsorban az angolszász
országokban kibontakozó, legalább három kü-
lönféle területen markánsan megmutatkozó fo-
gyatékosjogi, politikai mozgalom kapott szárnyra.
Elsõként a mozgássérült emberek önálló életvitel-
mozgalma (independent living) formálódott ki.
Ezzel nagyjából párhuzamosan, az intellektuális
fogyatékossággal élõ gyermekeket nevelõ szülõk
küzdelme indult meg a megalázó, emberlét alatti
körülményeket megjelenítõ, nagy, zárt, totális
intézmények lebontása érdekében. Nagyon ke-
véssel e két mozgalom kibontakozását követõen
megformálódott – számottevõ részben szintén az
intellektuális fogyatékossággal élõ emberek
körében – az önképviselet (self advocacy) meg-
teremtése iránti markáns törekvés. E folyamatok
nem csupán kialakították az orvosi (vagy mediká-
lis) modell alternatívájaként azután erõre kapó
úgynevezett  szociális modellt, hanem minden
addigi kezdeményezésnél szigorúbban elõtérbe
is hozták az elnyomott fogyatékos-populáció meg-
erõsítésének, hatalommal történõ felruházásá-
nak (empowerment) kérdését. Ennek a folyamat-
nak része a participatív és emancipatív kutatások
térhódítása is.
MÓDSZERTANI SAJÁTOSSÁGOK
A participatív és emancipatív kutatások a feltett
kérdésektõl és a kiválasztott módszerektõl füg-
gõen lehetnek kvalitatív, kvantitatív vagy kom-
binált kutatások. Mindegyik fajtára van példa a
szakirodalomban. A fogyatékossággal élõ embe-
rek aktív bevonása a kutatásokba akkor eredmé-
nyes, ha megteremtjük számukra a megfelelõ
feltételeket. Ezek az adott témától, személyektõl,
kultúrától, nyelvtõl stb. függõen különbözõek
lehetnek, ezért a fogyatékossággal élõ emberek
bevonásával készített, alaposan átgondolt terve-
zés elengedhetetlen feltétele a kutatás meg-
kezdésének. Az itt következõ részben, a teljes-
ségre való törekvés igénye nélkül, bemutatunk
néhány olyan módszert, amelyek már sikeresnek
bizonyultak korábbi participatív és emancipatív
kutatásokban. Ezek között szerepelnek speciális
módszerek, valamint hagyományos módszerek
adaptált változatai, amelyek révén biztosítható a
kutatásoknak és azok eredményeinek egyenlõ
esélyû hozzáférése.
PHOTOVOICE
A participatív kutatások egyik kedvelt módszere a
„photovoice”. A módszer elõsegíti, hogy az
intellektuális nehézséggel élõ  személyek is aktí-
van véleményt nyilváníthassanak ezekben a
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kutatásokban. A név utal a módszer lényegére. A
nyelvhasználatban akadályozott személyek fény-
képek segítségével fejezik ki gondolataikat, érzel-
meiket és véleményüket. A hagyományos aug-
mentatív kommunikációs eszközöktõl (képek, pik-
togramok, jelek használata) annyiban különbözik
ez a módszer, hogy a fényképeket minden érin-
tett személy maga készíti, és a késõbbiek során
a fotós maga határozza meg ezek felhasználá-
sát. A Freire-féle eljárás8 feminista szemléletû
alkalmazását eredetileg Wang és Burris (Wang,
1994) nem fogyatékossággal élõ emberekre
dolgozta ki. Õk kínai falvakban vizsgálták az ott
élõ nõk helyzetét ezzel a módszerrel. A kutatás-
ban részt vevõ személyek a fényképek segítsé-
gével rögzítik a problémához kapcsolódó ténye-
ket, megtárgyalják a kérdést, kialakítják közös
tudásukat, majd megkeresik a megoldás lehetsé-
ges formáit. A módszer használatával hangsúly
helyezõdik az érintett személyek tapasztalataira.
A fotók segítségével mindenki be tud kapcso-
lódni a vitákba, még azok az emberek is, akik
nem tudnak írni és olvasni. Ez a módszer szá-
mukra is lehetõvé teszi, hogy elmondják vélemé-
nyüket. A módszert napjainkban világszerte al-
kalmazzák a legkülönfélébb csoportokkal, hajlék-
talan emberekkel, pszichiátriai fogyatékossággal
élõ emberekkel, kiskorúakkal, állami gondozott
személyekkel.
Természetesen, ez a módszer is csak akkor
sikeres, ha megfelelõ módon használjuk. A fény-
képek készítését alapos felkészítés elõzi meg.
Ebbe beletartozik a fényképezõgép használatának
megtanítása, annak bemutatása, hogy hogyan kell
engedélyt kérni más emberektõl, mielõtt lefény-
képezzük õket, iránymutatás arra vonatkozóan,
hogy milyen képekkel lehet egy problémát jól
körüljárni, és hogy milyen kérdésekre lehet ké-
pekkel választ keresni (Jurkowski, 2008). Az el-
készült képek segítségével többnyire kiscso-
portos formában történik a kutatási kérdések
megválaszolása. A participatív kutatások keretén
belül a „photovoice” módszert jól lehet használni
fókuszcsoportokban is. Az adatok elemzésekor a
rögzített szövegek együtt szerepelnek a fényké-
pekkel.
FÓKUSZCSOPORT
A kvalitatív kutatásokban elterjedt fókuszcsoport
módszere sikerrel alkalmazható a participatív
kutatásokban is. A fókuszcsoportokban életszerû
csoporthelyzetekben beszélnek meg fogyatékos
és nem fogyatékos résztvevõk õket érintõ kérdé-
seket. Több szerzõ is mint kvalitatív interjúk soro-
zatát tekinti ezeket a megbeszéléseket (Krueger
és Casey, 2000). A participatív kutatások kereté-
ben fontos szempont a fókuszcsoportok kialakí-
tásánál az akadálymentesség és annak bizto-
sítása, hogy a csoport valamennyi tagja részt
tudjon venni a találkozókon (Garcia-Iriarte és
mtsai, 2008). 
Az akadálymentesség nemcsak a fizikai kör-
nyezet átalakítására vonatkozik, hanem a
kutatás egyéb szempontjaira is. Ezt jól példázza
Garcia-Iriarte és munkatársainak (2008) kutatá-
sa. Vizsgálatuk során a fókuszcsoport valameny-
nyi tagja törekedett arra, hogy mondandóját – ha
erre szükség volt – többféle módon is meg-
fogalmazza, biztosítva ezzel minden tag részére
a megértést. Elvont fogalmak és új gondolatok
bevezetése esetén képi ábrázolást is használtak.
Mindeközben arra is ügyeltek, hogy minden kér-
désnél mindenki véleményt nyilváníthasson, és
minden találkozó végén valamennyi résztvevõ ki-
töltött egy kérdõívet arra vonatkozóan, hogy ér-
zése szerint milyen mértékben vesz részt a
csoport munkájában, és mennyi beleszólása van
a kutatás irányításába. Ebbe beleértették az ülé-
sek témájának meghatározását, az egyes talál-
kozókra való felkészülés biztosítását, a beszél-
getések, viták levezetését, az összegyûjtött
anyagok rendezését, a döntések meghozatalá-
ban való részvételt. A kutatás eredményei egyér-
telmûen azt igazolták, hogy a fogyatékossággal
élõ emberek részvétele és annak minõsége a
döntések meghozatalában elsõsorban azon mú-
lik, hogy milyen mértékben sikerül számukra a
megfelelõ környezeti feltételeket, támogatásokat
megteremteni (Garcia-Iriarte és mtsai, 2008). 
TÁMOGATOTT KOMMUNIKÁCIÓ
Az intellektuális nehézségekkel élõ személyeken
kívül számos más csoportnál is felmerül a be-
szédbeli-nyelvi akadályozottság, ezért fontos,
hogy minél szélesebb körû eszköztár álljon
rendelkezésünkre a kutatásokba történõ bevoná-
sukhoz. Afáziás személyek kommunikációját se-
gíti a „támogatott társalgás” módszere. A segéd-
eszközül használt piktogramok mellett kell hozzá
egy képzett beszélgetõtárs és afázia-barát kör-
nyezet. A módszer, mint valamiféle „kommuni-
kációs rámpa” szolgál arra, hogy az afáziás sze-
mély egészen összetett problémákról is képes
legyen kifejteni véleményét (Marshall, 1998). A
módszer segítségével az afáziás emberek ismét
kompetensnek érezhetik magukat, hiszen a tá-
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mogatott társalgás lehetõvé teszi számukra,
hogy kifejezzék gondolataikat, elmondják véle-
ményüket, és aktívan részt vegyenek minden
olyan szociális interakcióban, amely az õ életük-
rõl szól. A módszer részeként használt piktogra-
mokat úgy alakították ki, hogy azok megfelel-
jenek az afáziás személyek speciális igényeinek.
ÖNÉLETRAJZ
Az önéletrajz hatékony módszer az elnyomott,
hatalommal nem rendelkezõ emberek számára
az önábrázolásra és arra, hogy kiálljanak jogai-
kért és az igazukért. Sok esetben az önéletrajz
készítésekor, életében elõször, talál rá önmagára
a fogyatékos ember. Megleli saját identitását,
amit végre nem mások, nagyobb erõvel, hata-
lommal rendelkezõk erõltetnek rá. Az önéletraj-
zon keresztül esetenként utat talál élete értel-
méhez is (Atkinson és Walmsley, 1999). A nem
fogyatékossággal élõ emberek közül is csak
kevesen képesek önéletrajz írásra segítség nél-
kül. Megfelelõ támogatás mellett azonban intel-
lektuális nehézséggel élõ emberek is rátaláltak
saját magukra. Az Atkinson és Williams (1990)
által összeállított antológiában több mint 200
alkotás található, amelyeket intellektuális nehéz-
séggel élõ emberek készítettek. Van közöttük
életrajz, vers és egyéb prózai mû, valamint raj-
zok és festmények, az önkifejezésnek a leg-
különfélébb formái. A szerzõk az összeállítással
az intellektuális nehézséggel élõ emberekkel
szembeni elõítéleteket igyekeznek megtörni.
NÉHÁNY ÁLTALÁNOS JELLEMZÕ
A legtöbb fogyatékosság esetén számolni kell a
megváltozott kommunikációs képességekkel,
ezért a kutatás valamennyi fázisában alkalmaz-
kodni kell a személy kommunikációs szükség-
leteihez. Ez jelentheti azt, hogy a megértés elõ-
segítése érdekében egyszerûbb nyelvi szerke-
zetek és szókincs használata szükséges, lehet,
hogy jelnyelv vagy segédeszközök alkalmazása
kell, valamint a verbális információk kiegészít-
hetõk képekkel, fényképekkel, piktogramokkal
(Cambridge és Forrester-Jones, 2003). 
A participatív kutatásokban a fogyatékos és
nem fogyatékos személyeknek a kutatás meg-
kezdését megelõzõen idõre van szükségük
ahhoz, hogy alaposan megismerkedjenek. Ebbe
az ismerkedési folyamatba beletartozik az egy-
más nézeteinek, gondolatainak a megismerésén
túl, a személyes jellemzõk feltárása is. Fontos,
hogy a résztvevõk jól értsék egymást, tudják,
hogy mik a másik személy jellemzõ reakciói bizo-
nyos helyzetekben, hogyan dolgoz fel érzel-
meket, mennyire hajlandó kitárulkozni mások
elõtt, és, hogy hol vannak számára a határok.
Mindezekbõl következik, hogy a hagyományos
kutatásoktól eltérõen, a participatív kutatásokban
jóval több idõnek kell eltelnie az adatgyûjtést
megelõzõen (Stalker, 1998).
KUTATÁS-MÓDSZERTANI PROBLÉMÁK
ÉS AKADÁLYOK
A VALIDITÁS KÉRDÉSE
A participatív és emancipatív kutatások kapcsán,
elsõsorban az intellektuális nehézségekkel élõ
személyek esetében merült fel a szakirodalom-
ban a validitás kérdése. A validitás minden kuta-
tásnak kritikus pontja. Az intellektuális nehéz-
ségekkel élõ személyeknél ez a kérdés fõleg a
válaszok hitelességére vonatkozik. A legtöbb
kvalitatív kutatási módszernél befolyásolja az
eredményeket a válaszadók szubjektivitása.
Rodgers és munkatársai azt találták, hogy a vali-
ditás viszonylag könnyen biztosítható az intellek-
tuális nehézségekkel élõ személyek esetében is,
ha a résztvevõk számára elegendõ idõ jut az
ismerkedésre, elõzetes beszélgetésekre, ha az
interjúk és fókuszcsoportok során a kérdéseket,
hozzászólásokat többféle formában is megfogal-
mazzuk, valamint ha a verbális információkat ki-
egészítjük képekkel, fényképekkel (Rodgers,
1999). 
ETIKAI KÉRDÉSEK, DILEMMÁK
Intellektuális nehézségekkel élõ személyek kuta-
tásba való bevonása is szélesebb körben vetett
fel etikai vitákat. Többen megkérdõjelezték, hogy
az intellektuális nehézségekkel élõ emberek ké-
pesek önálló döntéseket hozni, van elegendõ tu-
dásuk bizonyos döntések meghozatalához, vala-
mint, hogy megértik döntéseik következményeit
(Dye, Harc és Hendy, 2007). Annak tisztázási
igénye is felmerült, hogy amikor támogatókkal
közösen alkot a fogyatékos ember, pl. önélet-
rajzot, akkor ki a tulajdonosa a megszületett mû-
nek (Atkinson és Walmsley, 1999). Az eddigi
participatív kutatások eredményei meglehetõsen
biztatóak e kérdések tekintetében. A megfelelõ
környezeti feltételek megteremtése, a különféle
segédeszközök alkalmazása, ismert módszerek
adaptálása számos olyan ember számára is le-
hetõvé tette a kutatásokban való aktív részvételt,
akik korábban intellektuális nehézségeik vagy
egyéb fogyatékosságuk miatt nem tudtak ilyen
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jellegû tevékenységbe bekapcsolódni. Az alkal-
mazott módszerek, részben a bemutatott „photo-
voice” segítségével írni-olvasni nem vagy alig
tudó személyek képesek voltak egészségükkel
kapcsolatosan olyan vélemények megfogalma-
zására, amelyek a nyelvi akadályok miatt koráb-
ban rejtve maradtak környezetük és a többségi
társadalom tagjai elõtt. A megfelelõ eszközök
biztosításával fogyatékossággal és nem fogyaté-
kossággal élõ emberek olyan közös tudásra
tettek szert az egészség témakörében, amelyben
immár felfedezhetõ volt minden résztvevõ ta-
pasztalata és véleménye (Jurkowski, 2008). 
A fenti speciális etikai dilemmákon túl megje-
lennek általánosabb etikai problémák is a szak-
irodalomban, amelyek a kvalitatív kutatásokat
gyakran kísérik. Ilyen kérdés, hogy milyen jogon
érdeklõdünk más emberek belsõ világa, érzel-
mei, szexuális szokásai iránt. Az általános prob-
lémán túl, a participatív kutatásoknál fennáll an-
nak a veszélye is, hogy a pszichés biztonságot
nyújtó környezet, a bizalmi légkör, a társak meg-
nyilatkozásai arra motiválják a fogyatékos sze-
mélyt, hogy elmondjon önmagáról olyan intim
részleteket is, amit utólag megbán (French és
Swain, 1997). Mindezek miatt rendkívüli jelentõ-
sége van annak, hogy a fogyatékossággal élõ
emberek már a kezdetektõl fogva részesei legye-
nek a kutatás tervezésének és minden egyes
szakaszának.
EGYÉB KORLÁTOZÓ TÉNYEZÕK
Az akadémiai világban rangos, az élmezõnyben
lévõ folyóiratok, kiadványok jelentõs része nem
felel meg az egyenlõ esélyû hozzáférés elvének.
A különféle fogyatékosságokkal élõ emberek több
okból sem tudják ezeket elolvasni. Ráadásul, az
egyenlõ esélyû hozzáférés hiánya gyakran meg
is gátolja a színvonalas emancipatív és par-
ticipatív kutatások elsõrendû lapokban történõ
megjelentetését, mivel ezeknek a kutatásoknak
fontos elve, hogy a publikációkat mindenki szá-
mára hozzáférhetõvé módon kell közzétenni.9
A participatív kutatásokat többnyire a fogya-
tékos-szervezetek támogatják, sok esetben a
publikációk is éppen ezeken a szervezeteken ke-
resztül jelennek meg. Nehézséget jelent azon-
ban, hogy ezeknek a szervezeteknek nem a ku-
tatás a fõ profiljuk, ráadásul anyagi lehetõségeik
is korlátozottak. Ennek közvetlen következmé-
nye, hogy sok színvonalas és újszerû kutatási
terv nem valósul meg. A finanszírozás szempont-
jából szerencsésebb helyzetben vannak a parti-
cipatív kutatások az emancipatív kutatásoknál. A
participatív kutatásokat szívesebben támogatják
a nagyobb alapítványok, kutatási alapok. Rész-
ben, mert ezek a kutatások kevésbé politikai
jellegûek, mint az emancipatív kutatások, rész-
ben, mert a fogyatékos és nem fogyatékos em-
berek partnerségére építenek (Chappell, 2000).
ÖSSZEGZÉS
A fogyatékosságügy kutatása, mint számos más
margóra szorult, elnyomott és érdekérvényesíté-
sében a többségi társadalom tipikus modelljeihez
képest hátrányban lévõ csoportok kutatása is,
számos, Magyarországon még csak részben a
fókuszba került, kutatás-módszertani és kutatás-
etikai követelményt, dilemmát vet fel. Tanulmá-
nyunkkal ezekre a kutatási formákra kívántuk
felhívni a figyelmet, ezzel is elõsegítve alkalma-
zásuk terjedését, a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek integrálását a kutatások fõáramába. 
A participatív és emancipatív kutatásokra
egyre nagyobb az igény világszerte, ezért fontos-
nak találtuk az eddigi, elsõsorban külföldi tapasz-
talatokon alapuló, módszertani sajátosságok és
nehézségek összefoglaló áttekintését. A partici-
patív és emancipatív kutatások jelentõs tartalmi
változásokat hozhatnak a fogyatékosságtudo-
mány területén, amennyiben a kutatásokat sikerül
módszertanilag megfelelõen elõkészíteni, és a
bennük részt vevõk felkészültsége mellett együtt-
mûködésüket is a lehetõ leghatékonyabbá tenni.
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„ A F O G Y A T É K O S E M B E R E K H A T A L O M M A L V A L Ó F E L R U H Á Z Á S A
N E M V A L A M I A D O T T D O L O G ,  A Z É R T A Z E M B E R E K N E K M A G U K N A K
K E L L T E N N I Ü K . ”
C O L I N B A R N E S
BEVEZETÕ
Immár több mint tíz év telt el azóta, hogy Mike
Oliver elõször használta az „emancipatív” kifeje-
zést a fogyatékosságkutatásban a sokak szerint
radikálisan új kutatásmódszertan jelölésére
(Oliver, 1992). Azóta természetesen rengeteget
írtak errõl az „új” szemléletrõl; megjelentek elis-
merõ és kevésbé elismerõ cikkek (lásd például
Clough és Barton, 1995, 1998; Stone és Priestley,
1996; Barnes és Mercer, 1997; Oliver, 1997,
1999; Moore et al., 1998; Truman et al., 2000).
Noha a témával foglalkozó szakirodalom többsé-
ge elfogadja az emancipatív kutatási paradigmát
alátámasztó elveket, mégis számos fontos kérdés
vár válaszra, amikor ezeket a fogyatékosság-
kutatásában alkalmazzuk. Súlyos kételyek me-
rülnek fel, ha arról beszélünk, kívánatos-e ez a
megközelítés, lehet-e a gyakorlatban alkalmazni,
és ami a legfontosabb, hatékony-e ez a módszer.
Magam többéves kutatási tapasztalattal a
hátam mögött támogatom az „emancipatív” fo-
gyatékosságkutatás elveit. Tanulmányom sze-
mélyes benyomásaimat és véleményemet is
tartalmazza a vita során felmerült kulcsfontossá-
gú kérdésekrõl, de itt nem az egyes szerzõk
munkáit elemzem. Elsõsorban az angol tapasz-
talatokról írok, bár remélem, hogy a felmerült kér-
dések fontosak lehetnek azok számára is, akik
más országokban folytatnak fogyatékossággal
kapcsolatos kutatásokat. A tanulmány két nagy
részbõl áll¸ az elsõ részben röviden ismertetem
az emancipatív fogyatékosságkutatás fogalmát.
A második rész elsõsorban a szemlélet néhány
alapvetõen fontos sajátosságát mutatja be. Itt azt
állítom, hogy az emancipatív kutatási modell
jelentõsen hozzájárult a fogyatékosságkutatás
fejlõdéséhez, és hogy bizonyos szempontokból
már nem áll túl távol a többi, jól bevált kutatási
stratégiától.
FOGYATÉKOSSÁGKUTATÁS VAGY NEM
FOGYATÉKOSSÁGKUTATÁS
Rögtön az elején érdemes megjegyezni, hogy a
társadalomkutatók, elsõsorban a szociológusok
már a múlt században különbözõ módokon kutat-
ták a fogyatékossággal kapcsolatos jelensége-
ket. Az az elképzelés például, hogy az orvostu-
domány a társadalmi ellenõrzés eszköze, és
befolyásolja a beteg-orvos kapcsolatot Talcott
Parsons (1951) amerikai szociológus munkássá-
gában gyökerezik. Parsons nyomán zavaros ta-
nulmányok tömkelege jelent meg a társadalom-
tudomány minden területén, és a legkülönfélébb
szempontokból elemezték a fogyatékossággal
élõ emberek sorsát. A jelentõs korai kutatások
közé tartozik a stigmatizálás és a stigma jelenté-
sének (Goffman, 1968; Scambler és Hopkins,
1986; Murphy, 1987), az intézményesített élet-
nek (Goffman, 1961; Miller és Gwynne, 1972;
Aleszewszki, 1986), a szakemberek szerepének
(Illich et al., 1977), valamint a fogyatékosság és
szegénység kapcsolatának (Townsend, 1979)
vizsgálata. Ezeket késõbb széles körben lefoly-
tatott epidemiológiai kutatások követték, amelyek
a népesség körében elõforduló fogyatékosságot
dokumentálták (Harris, 1971; Martin et al., 1988).
A kutatások sokat tettek azért, hogy mára többet
tudunk a fogyatékosságról és a fogyatékos-
sággal kapcsolatos egyéb jelenségekrõl.
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EGY ÉVTIZED VÁLTOZÁSAI: REFLEXIÓK AZ
„EMANCIPATÍV” FOGYATÉKOSSÁGKUTATÁSRA
A tanulmány az 1992-ben indult, angliai emancipatív fogyatékosságkutatásról ad átfogó képet. A szerzõ személyes
tapasztalatoktól indíttatva igyekszik válaszolni a tisztázásra váró kérdésekre. Az elsõ részben röviden összefoglalja az
emancipatív fogyatékosságkutatás szükségességét alátámasztó elméleti álláspontokat. A második részben a megközelítési
mód alapkérdéseit elemzi, többek között a számonkérhetõség/ellõrizhetõség problémáját, a fogyatékosság szociális
(társadalmi) modelljét, a módszer megválasztását, a hatalomhoz (empowerment) juttatást, az eredmények terjesztését és
hasznosítását. A tanulmány azt a végsõ következtetést vonja le, hogy noha az elmúlt évtizedben hatalmas fejlõdés történt ezen
a téren, az emancipatív fogyatékosságkutatás jövõje továbbra is bizonytalan.
Ugyanakkor ezek a kutatások és rajtuk kívül még
sok más, akár mostani kutatás is, így vagy úgy,
azon a hagyományos bölcsességen alapulnak,
hogy a „fogyatékosság” elsõdleges oka a hivatalo-
san elismert károsodás, legyen az fizikai, érzék-
szervi vagy intellektuális, és a „fogyatékosnak” bé-
lyegzett emberek minden gazdasági, politikai és
kulturális problémája ebbõl adódik. Ugyanakkor
néhány társadalomtudós, elsõsorban azok, akikre
hatott az interakcionista és címkézõ szemlélet –
például Thomas Szasz (1961), Thomas Scheff
(1966) és Robert Edgerton (1967) – megkérdõ-
jelezte a hatvanas években a „szellemi fogyatékos”
és „szellemileg károsodott, retardált” állapotra
adott társadalmi válaszok ortodox magyarázatait.
Mindeközben azonban nem terjesztették ki ezt a
szemléletet a más fogyatékossággal élõ népes-
ség, különösen a fizikai és szenzoros fogyatékos-
sággal élõ emberek körére.
A helyzet a 60-as évek végén és a 70-es
évek elején megváltozott, ekkor átpolitizálódott a
fogyatékosság szemlélete, és az egész világon
megjelentek a fogyatékossággal élõ emberek
aktivistái (Campbell és Oliver, 1996; Charlton,
1998; Driedger, 1989). Különösen jelentõs, hogy
a brit Union of the Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS) (Fizikailag Hátrányos Hely-
zetûek Szervezete a Szegregáció Ellen) 1976-
ban újradefiniálta a „fogyatékosság” fogalmát, és
a fogyatékosság társadalmi modelljét is kidol-
gozta. Az UPIAS kevés, de annál lelkesebb és
hatékony aktivistái segítségével sikeresen külön-
választotta a biológiai és társadalmi fogyatékos-
ságot. Ezek szerint a „károsodás” az orvosilag
meghatározott állapotra vonatkozik, a „fogyaté-
kosság” viszont olyasvalami, ami a „károsodásra”
épül rá, oly módon, hogy feleslegesen izolálnak
bennünket, kizárnak a társadalmi tevékenység-
bõl” (UPIAS, 1976, 14). A fogyatékosság ilyen
társadalompolitikai értelmezése lehetõvé tette
fogalmak tisztázását, a megfelelõ nyelvhasználat
kialakítását. Ezen az alapon nyugszik a fogyaté-
kosság társadalmi modellje, a fogyatékosság
mint társadalmi elnyomás elmélete, és az eman-
cipatív fogyatékosságkutatás paradigmája is.
Mike Oliver (1983, 23) az UPIAS szempontjait
és terminológiáját felhasználva, alkotta meg a
„fogyatékosság társadalmi modelljét”, amely sem-
mi „többre vagy kevesebbre nem utal”, csak arra,
hogy az egyéni károsodás helyett a hangsúly a
fizikai, kulturális és társadalmi környezetre kerül,
amely kizárja vagy fogyatékossá teszi a „fogyaté-
kosnak” címkézett embereket. Ezt követõen a fo-
gyatékossággal élõ emberek elnyomására szám-
talan magyarázó elmélet született (lásd például,
Priestley, 1998), és alternatív fogyatékosságkuta-
tási módszerek jöttek létre, amelyeket összessé-
gükben „emancipatív fogyatékosságkutatásnak”
neveztek (DHS, 1992).
Itt kell megemlítenünk, hogy a fogyatékos-
sággal élõ emberek aktivistái már az 1970-es
évek óta hevesen kritizálták a fogyatékosság-
kutatás fõ irányzatait (Hunt, 1981; Oliver, 1987).
Ráadásul a következõ évtizedben számtalan
olyan tanulmány jelent meg, amelyeket többnyire
fogyatékosságkutatók készítettek, és többnyire a
fogyatékossággal élõ emberek tapasztalatain
alapultak, ismertetve, hogy miféle elnyomással
szembesülnek Angliában a fogyatékossággal élõ
emberek és családtagjaik. Ilyen írások a Walking
into Darkness1 (Oliver et al., 1988), az Able
Lives2 (Morris, 1989) és a Cabbage Syndrome3
(Barnes, 1990). Amint a késõbbiekben látni fog-
juk, 1989-ben a British Council of Disabled
People (BCODP; a Fogyatékossággal Élõ Embe-
rek Brit Tanácsa) is – az összes fogyatékos-
sággal élõ személyek által vezetett és ellenõrzött
egyesületet magába foglaló ernyõszervezet
Nagy Britanniában – széles körû felmérést vég-
zett arról, hogy Nagy-Britanniában milyen disz-
kriminációval szembesülnek a fogyatékossággal
élõ emberek, hogy így támogathassák a diszkri-
mináció-ellenes törvényekért folytatott kampá-
nyukat (Barnes, 1994).
Ezzel párhuzamosan a „fejlõdõ” országokban
dolgozó kutatók – a fekete írók, a feministák és
az oktatással foglalkozó szakemberek – is
kifejezték a hagyományos társadalomtudományi
kutatási stratégiákkal szembeni elégedetlensé-
güket. Ebbõl az elégedetlenségbõl született meg
a „kritikai társadalomkutatás” és/vagy az „akció-
kutatás”. Ebben az irányzatban a kutatók egyér-
telmûen az elnyomottakkal azonosultak (lásd
például Truman et al., 2000). Mindez hozzájárult
ahhoz, hogy az új elméletekbõl kialakuljon az
emancipatív fogyatékosságkutatás paradigmája.
A „Fizikai fogyatékosság kutatása” címmel
1991-ben a Joseph Rowntree Alapítvány szeminá-
riumsorozatot indított, és ezzel teret nyitott az új
megközelítési mód további fejlõdésének. Ezeken
az eseményeken találkozhattak egymással mind-
azok a fogyatékossággal élõ és nem fogyatékos-
sággal élõ kutatók, akik a fogyatékosságot ku-
tatták, és jelen voltak a különbözõ alapítványok és
intézmények képviselõi is. Találkozásaik során a
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1 Séta a sötétbe.
2 Ép, tehetséges életek.
3 Káposzta-szindróma.
fogyatékosságkutatás alapvetõ kérdéseit vitatták
meg. A kezdeményezés országos konferenciával
zárult, a Disability, Handicap and Society (1993 óta
Disability & Society) nemzetközi folyóirat külön
számot szentelt a fogyatékosság kutatásának
(DHS, 1992). A folyóirat cikkei ismertették az
emancipatív fogyatékosságkutatás elméletét.
Azóta sokan és sokat vitatkoztak errõl a felfogásról
Angliában éppen úgy, mint a világ más tájain (lásd
például Rioux és Bach, 1994; Stone és Priestley,
1996; Barnes és Mercer, 1997; Albrecht et al.,
2001; Brown, 2001; Mercer, 2002).
Lényegét tekintve az emancipatív kutatás
elve azt jelenti, hogy a kutatás anyagi és társa-
dalmi viszonyainak megváltoztatásával a fogya-
tékossággal élõ embereket helyzetbe kell hozni.
A hagyományos kutatói módszerekkel ellentét-
ben az emancipatív fogyatékosságkutatás bizto-
sítja, hogy ne csak megszülessenek, hanem hoz-
záférhetõvé is váljanak azon ismeretek, amelyek
megmutatják, hogy a különféle gazdasági, politi-
kai, kulturális és környezeti struktúrák miként
teremtették meg és tartották fenn a fogyatékos-
sággal élõ emberek és családtagjaik többrétû
jogfosztottságát, amellyel rendszeresen szembe-
sülnek. A társadalmi modellrõl való gondolkodást
és az emancipatív fogyatékosságkutatást a kor-
látok lebontásának és a fogyatékossággal élõ
emberek egyéni és kollektív megerõsítésének
(hatalommal való felruházásának: empower-
ment) eszméje köti össze. Ebbõl a perspektívá-
ból nézve a kutató szerepe nem más, mint hogy
a kutatás során segítse e célok megvalósulását.
Nem sokkal ezelõtt az efféle gondolatok a
legfinomabban fogalmazva is utópisztikusnak tûn-
tek. Idõvel azonban a kormány támogatta szer-
vezetek, például az Egészségügyi Minisztérium
(DoH), a Medical Research Council (MRC) és az
Economic and Social Research Council (ESRC)
anyagi támogatást nyújtottak a legkülönfélébb
fogyatékosságügyi kutatásoknak. E testületeket
többnyire a fogyatékossággal és a fogyatékos-
ságkutatással kapcsolatos orvosi és tudományos
aggodalom és a hagyományos feltételezések jel-
lemezték.
Manapság a helyzet valamelyest megválto-
zott. Bár a fogyatékossággal élõ emberek moz-
galmában a fogyatékosság kutatásával kapcso-
latos fenntartások kétségtelenül sok szempont-
ból hasznosnak bizonyultak, az igazi áttörést
minden bizonnyal más okoknak köszönhetjük. A
legfontosabb talán az egyetemeken és más
kutatóhelyeken a piaci erõkkel kapcsolatos felfo-
kozódott érzékenység (Barnes, 1996) lehet. A
másik rendkívül fontos elem, hogy a politikusok,
a döntéshozók és a média egyre többször hasz-
nálták fel – vagy éppen rosszul használták – a
kvantitatív és kvalitatív kutatási adatokat, és
ezzel együtt járt a nagyközönség, egyébként
teljesen érthetõ, kiábrándulása a társadalomtu-
dományokból (Barnes et al., 2002).
Az is nyilvánvaló, hogy ahogyan elõre
haladunk a 21. századba a fogyatékosságra,
illetve a fogyatékossággal kapcsolatos kérdések-
re összpontosító legfrissebb angol kutatásokat,
mondhatni a kutatások többségét, jótékonysági
szervezetek és alapítványok támogatják, például
a JRF és a National Lottery’s Community Fund.
Ez a két szervezet a felhasználók irányította
kezdeményezéseket elõtérbe helyezi a tudomá-
nyos kutatásokkal szemben (www.jrf.org.uk,
www.communityfund.org.uk/research). Mindeze-
ken túl, nagyjából az elmúlt évtizedben rengeteg
olyan kutatást végeztek, amelyek implicite
mindenképpen, de akár explicite is tartalmazzák
a BCODP-nek a fogyatékossággal élõ emberek
intézményes diszkriminációjára vonatkozó kuta-
tási eredményeit, lásd a korábbi utalást. Oliver és
Zarb (1992) Greenwichben a személyes segít-
ségnyújtás sémáit elemzi, ezt követte a BCODP-
nek a közvetlen jövedelemtámogatásra vonat-
kozó kutatása (Barnes, 1993; Zarb és Nadash,
1994), errõl késõbb részletesebben lesz szó.
Hasonlóan jelentõs lépés, bár retorikája még
kidolgozásra vár, hogy egyre fontosabbá vált a
felhasználói részvétel – vagy akár irányítás – a
különbözõ kutatótanácsok és szervezetek –
National Health Service (NHS), a Consumers in
NHS Research Support Unit és az újonnan
megalakult Social Care Institute for Excellence
(SCIE) – kutatói programjainak kidolgozásában.4
Ha ez nem is akkora ugrás, mint amilyenre egye-
sek vágynak, az biztos, hogy az alapos elem-
zések után kiderült, megtörtént az elsõ helyes
irányba tett lépés.
Azóta, hogy 1992-ben az emancipatív fogya-
tékosságkutatás elõször bukkant fel, többször és
többen is megpróbálták meghatározni a módszer
sajátosságait (Barnes és Mercer, 1997; Stone és
Priestley, 1996; Mercer, 2002). A jelen tanulmány
szempontjából ezt a következõképp lehetne
összefoglalni: a számonkérhetõség problémája,
a fogyatékosság társadalmi modelljének szere-
pe, a módszer kiválasztása, a hatalomhoz jutta-
tás, a disszemináció és az eredmények.
AZ EMANCIPATÍV KUTATÁSI MODELL
NÉHÁNY JELLEGZETESSÉGE
A SZÁMONKÉRHETÕSÉG PROBLÉMÁJA
A számonkérhetõség a legfontosabb szempont
azoknak, akik emancipatív fogyatékosságkuta-
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tást szeretnének végezni. Ugyanakkor rengeteg
problémát jelent a társadalomkutatóknak, és a
felmerülõ problémákat egyáltalán nem könnyû
megoldani (lásd pl. Barnes, 1996; Bury, 1996;
Shakespeare, 1996a). A legnagyobb vitát talán
az kavarta, hogy a kutatókon a fogyatékossággal
élõ emberek és a szervezeteik számon kérhes-
sék az eredményeket. Azonban a teljes fogyaté-
kossággal élõ népességnek nem lehet elszá-
molni. A kérdés azért különösen problémás, mert
a „fogyatékos” címkét szinte bárkire rá lehet
akasztani, aki valamilyen, akár fizikai, akár ér-
zékszervi vagy szellemi károsodással él. Így
azután elképesztõen nagyszámú lenne a fogya-
tékos-populáció. Különbözõ, szervezeti, szerke-
zeti és interperszonális okok miatt sokan, akikrõl
hivatalosan kijelentették, hogy károsodással él-
nek, nem tekintik magukat „fogyatékosnak” vagy
egy elnyomott csoport tagjának (Shakespeare,
1996b).
De ugyanezt lehetne elmondani a társada-
lom más elnyomott csoportjai tagjairól, a mun-
kásosztályról, a nõkrõl, a feketékrõl, a leszbiku-
sokról és a melegekrõl is. John Swain (1995) egy
szegregált szakmunkásképzõben végzett kuta-
tást. Az iskola 14–18 éves diákjait „sajátos neve-
lési igényû” gyerekeknek címkézték meg, ami
önmagáért beszél. A legtöbb diák „munkáscsa-
ládból származott, többségük rendkívül szegény
családból érkezett”, ezért a súlyos elnyomás leg-
különfélébb formáit voltak kénytelenek megélni.
Alig néhányuk mondta magáról, hogy fogya-
tékossággal élõ, róluk is csak kevesen állították
ezt, és csak kevesen tartották magukat „sajátos
nevelési igényûnek”. Megfogalmazandó politikai
elvárásaik se voltak (Swain, 1995, 76–77).
A kutatók a fogyatékossággal élõ emberek
által szervezett és ellenõrzött szervezeteknek
számoltak be, és ez valamennyire segített meg-
oldani a problémákat. Véleményem szerint a be-
számoltathatóság sztenderdjét a BCODP már
említett diszkrimináció-ellenes projektje szabta
meg. Miután a JRF és a Charity Projects bizto-
sította a feltételeket, a kutatási projekt 1990-ben
elkezdõdött. A kutatást az elejétõl a végéig öt
tagból álló kutatási tanácsadó testület felügyelte,
közülük csak egy személy élt fogyatékossággal.
A csoport kéthavonta ült össze, amikor is átnéz-
ték és véleményezték a kutatási eredményeket.
1990 elsõ öt hónapjában releváns adatokat
gyûjtöttek, és Anglia fogyatékossággal élõ lakói-
nak képviselõivel megvitatták a kutatás fõ
célkitûzéseit. Elemezték az adatokat, megírták a
fejezetek vázlatát, ezeket elküldték a tanácsadó
testületnek és a fogyatékossággal élõ emberek
képviselõinek, és javaslataikat, illetve ajánlásai-
kat kérték. Ezeket a tanácsadó testület megvitat-
ta, majd továbbította (Barnes, 1994, xi–xix). Miu-
tán a tanulmány elkészült, hozzáláttak a terjesz-
téshez, errõl késõbb részletesen írok. Hasonlóan
számoltak be a többi BCODP-kutatás menetérõl
is, ezek között volt a közvetlen jövedelemtámo-
gatással kapcsolatos kutatás (Zarb és Nadash,
1994), illetve a fogyatékossággal élõ emberek
maguk szervezte és vezette önálló életet bizto-
sító szolgáltatásokra vonatkozó kutatása is
(Barnes et al., 2000).
Ugyanakkor, miközben egy évtizeddel ezelõtt
a fogyatékossággal élõ emberekért dolgozó
hagyományos szervezetek és a fogyatékos-
sággal élõ emberek sokkal radikálisabb saját
szervezetei – amilyen például a BCODP – közti
különbség nagyon nyilvánvaló volt, ma már a
különbség nem olyan éles. Ez egyrészt annak
köszönhetõ, hogy a radikális szervezetek sikeres
fogyatékos-politikát folytattak, a hagyományos
szervezetek pedig átvették a polgárjogi nyelve-
zetet, és biztosították, hogy az ellenõrzõ testü-
letekben a nem fogyatékossággal élõ emberek-
nél többen legyenek a fogyatékossággal élõ em-
berek. Néhány fogyatékos-aktivista azon vitatko-
zik, hogy ezt pozitív vagy negatív változásnak
kell-e tartani, hisz a különbözõ szervezetek cél-
jait nehéz elkülöníteni, s mert megköveteli a
képviseletiséget, és magában rejti a fogyatékos-
politika neutralizálásának veszélyét (Barnes és
Mercer, 2001; Thomas, 2002). A problémát csak
úgy lehet megoldani, ha a kutatások nem csupán
a fogyatékos-szervezetek iránti múló szenve-
délybõl születnek. A hosszú távú elkötelezettség
lehetõvé teszi, hogy valóban megismerkedhes-
senek a szervezetek felépítésével, céljaival, az
ellenõrzõ testület tagjaival, valamint azzal, ho-
gyan kell elszámolniuk a tagoknak.
Az ilyen stratégia viszont sajátos problémá-
kat vet fel a nem fogyatékossággal élõ kutatók
számára, elsõsorban azért, mert a fogyatékos-
sággal élõ emberek mozgalmának néhány tagja
a társadalomkutatásokat, elsõsorban azokat,
amelyeket nem fogyatékossággal élõ emberek
végeznek, mélységes gyanakvással szemléli.
Azonban attól, hogy valaki fogyatékossággal él,
még nem lesz automatikusan megértõ a sorstár-
saival vagy a fogyatékossággal élõ emberekkel,
és egyáltalán nem biztos, hogy van érzéke a fo-
gyatékosság kutatása iránt. Az emancipatív
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fogyatékosságkutatás nem a biológiáról szól, ha-
nem az elkötelezettségrõl, és arról, hogy a kuta-
tók minden tudásukat és képességüket a fogya-
tékossággal élõ emberek és a szervezeteik szol-
gálatába állítják; és ahhoz, hogy ezt megtegyék,
nem kell szükségszerûen maguknak is fogyaté-
kosoknak lenniük (Barnes, 1992). Se Gerry Zarb,
se Pamela Nadash nem fogyatékossággal élt,
amikor a BCODP-nek végezték a kutatásaikat.
Mindenek ellenére a fogyatékossággal élõ
emberek szervezeteivel való folyamatos kap-
csolat minden, a piac irányította környezetben
dolgozó hivatásos kutató számára problémákat
vet fel, mert a folyamatos munkát és a karrier
lehetõségét csak a konkrét hasznot hajtó és
hosszú távra szóló megbízás megszerzése teszi
lehetõvé. A legtöbb szervezet, amelyet a fogyaté-
kossággal élõ emberek tartanak fenn és ellen-
õriznek, helyi jellegû, kézi vezérlésû szervezet,
amelynek nagyon kevés anyagi forrás áll a ren-
delkezésére (Morgan et al., 2001). Az ilyen szer-
vezeteknél a kutatás finanszírozása nem áll az
elsõ helyen, és a kutatások rendszerint kislép-
tékûek, helyi projektek, és viszonylag rövid ideig
tartanak. A helyzet hasonlóképpen nehéz azok
számára is, akik egyetemi közegben dolgoznak.
A piac szeszélyei mellett a hagyományosan kon-
zervatív tudományos közösség elvárásainak is
meg kellene felelniük, és tudjuk, hogy ezek a
közösségek igen gyakran ellentétben állnak a
fogyatékossággal élõ emberekkel és szerveze-
teikkel. Mindez azt jelenti, hogy nehéz fenntartani
az értelmes, folyamatos kapcsolat a kutatók és a
fogyatékossággal élõ emberek szervezetei
között (Barnes et al., 2002).
A FOGYATÉKOSSÁG TÁRSADALMI MODELLJE
A fogyatékosság társadalmi modellje kulcsfon-
tosságú az emancipatív fogyatékosságkuta-
tásban. Egy évtizeddel ezelõtt a kézzelfogható,
nyílt társadalmi modell alkalmazása jelentette
azt, hogy a kutatók radikálisan eltávolodtak a fo-
gyatékosság és a függõség vagy a kiszolgálta-
tottság hagyományos felfogásától. Mára megvál-
tozott a helyzet. Bizonyos szempontból ez az új
társadalmi modell képviseli az új ortodoxiát. A
fogyatékos emberekért alakult hagyományos
szervezetek közül többen hûségesen ragasz-
kodnak ehhez a társadalmimodell-felfogáshoz
(Thomas, 2002). Erre a szociális modell-felfo-
gásra alapul a brit kormány kezdeményezte Dis-
ability Right Comission (DRC) (a fogyatékos-
sággal élõ emberek jogaiért dolgozó testület)5.
Nemzetközi viszonylatban a társadalmi modellrõl
azt szokás mondani, hogy az már beépült az
Egészségügyi Világszervezet (WHO) a Funkció-
képesség nemzetközi osztályozásának újonnan
kidolgozott meghatározásába is, és kiszorította
onnan az idejétmúlt, a Károsodás, fogyatékosság
és hátrány nemzetközi klasszifikációjának koráb-
bi meghatározását (lásd Bury, 2000; Hurst, 2000;
Pfeiffer, 2000; WHO, 2002).
Mindezek, teljes joggal, komoly vitákat váltot-
tak ki a fogyatékossággal élõ emberek mozgal-
mában és a mozgalmon kívül is. Nem szabad
tehát megfeledkezni arról sem, hogy mit is jelent
ténylegesen a fogyatékosság társadalmi modell-
je, mert pillanatnyilag úgy tûnik, hogy ahány em-
ber, annyi értelmezés. A modell az, amit a tu-
dósok „heurisztikus eszköznek” neveznek, vagy
másképp ez a megértést elõsegítõ eszköz.
A jó modell lehetõvé teszi, hogy meglássuk
azt, amit nem értünk, mert a modellen belül más
szemszögbõl kerül a szemünk elé… a valóság
eme sokdimenziójú másolata indítja el azt a
megértési folyamatot, amely másképp nem indul-
hatna el (Finkelstein, 2002, 13).
Tehát a fogyatékosság társadalmi modellje egy
cseppet sem bonyolult: azokra a gazdasági,
környezeti vagy kulturális korlátokra összpontosít,
amelyek azok elõtt tornyosulnak, akiket a környe-
zetük valamilyen értelemben korlátozott képes-
ségûnek vagy károsodottnak tart. Ide tartoznak a
hozzáférhetetlen oktatási, információs és kommu-
nikációs rendszerek, a munkakörülmények, a nem
megfelelõ fogyatékossági járulékok, rokkant nyug-
díjak, a diszkrimináló egészségügyi és segítõ szol-
gáltatások, a hozzáférhetetlen közlekedés, a meg-
közelíthetetlen épületek és intézmények, a médiá-
ban – filmek, tévé és újságok – a fogyatékossággal
élõ emberekrõl megjelenõ negatív képzetek.
Továbbá a fogyatékosság társadalmi modell-
je nem hagyja figyelmen kívül a károsodás
kérdését (ki és milyen mértékben sérült) és/vagy
az orvosi és terapeutikus kezelések jelentõségét
sem. Az Atlanti-óceán mindkét partján születtek
olyan írások, amelyek a normalitás és normális
fogalmát kulturális eredetûnek tartják, és azt
állítják, hogy a korlátozott képesség vagy károso-
dás értelmezése és az erre adott válasz is társa-
dalmi gyökerû (lásd például Hervey, 1992;
Abberly, 1993; Davis, 1995; Garland-Thomson,
1996). Mindez színesíti a palettát, a magunkról
és a másokról alkotott képet. A társadalmi modell
tehát alkalmas lehet arra is, hogy segítségével
rávilágítsunk a személyes és családi kapcsolatok
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kontextusán belüli interperszonális akadályokra.
Azt is feltárja, hogy sokak számára gyakorta sze-
mélyes tragédia tudomásul venni, milyen követ-
kezményekkel jár a károsodás egy olyan társa-
dalomban, amely módszeresen és folytonosan
lebecsüli a fogyatékossággal élõ embereket,
életminõségüket. De a valódi tragédia az, hogy
társadalmunk továbbra sem hagy fel a diszkrimi-
nációval, kizárja és elnyomja azokat, akiket fo-
gyatékossággal élõnek tart.
A fentiek természetesen az emancipatív fo-
gyatékosságkutatáson belül a tapasztalat szere-
pével kapcsolatban fontos kérdéseket vetnek fel.
Ha a fogyatékossággal élõ emberek tapasztala-
tait is belevesszük a kutatási beszámolóba, ak-
kor hatalomhoz juttatjuk az elzártan élõ egyes
embereket. Ha viszont kizárjuk a fogyatékosság-
gal élõ embereket a narratívákban való részvé-
telbõl, akkor lehetetlen bemutatni azt a társa-
dalmi környezetet, amelyben a kutatás lezajlott.
Ugyanakkor azt is figyelembe kell venni, hogy a
társadalomkutatók a múlt század végén doku-
mentálták a hatalom nélkül élõk tapasztalatait,
beleértve azokat is, akiket fogyatékossággal élõ
emberekként lehet meghatározni. Sõt, 1966-ban
Paul Hunt fogyatékos-aktivista rámutatott, hogy a
legtöbb hivatalosan károsodottnak mondott em-
ber írása vagy „szentimentális önéletrajz, vagy
kizárólag egy bizonyos betegség orvosi és
gyakorlati vetületével foglalkozik” (Hunt, 1966, ix).
Ahogy már említettük, a kiválasztás és a kép-
viselet is gondot jelent. A társadalomkutatók még
nem rendelkeznek azokkal az eszközökkel,
amelyekkel a különféle tapasztalatokat kollekti-
vizálni tudják (Oliver, 1997), és csak a kísérleti
kutatások mutattak fel értelmes, gyakorlati politikai
és társadalmi eredményt (Finkelstein, 2002).
Éppen ezért fontos tudomásul venni, hogy az
emancipatív fogyatékosságkutatás keretein belül
a fogyatékossággal élõ emberek tapasztala-
taival, narratíváival és történeteivel kapcsolatos
bármilyen vita szigorúan olyan környezetbe és
kulturális helyzetbe beágyazva értelmes, amely
rávilágít arra, hogy a mitikus, jómódú, a nem fo-
gyatékos többség szükségletei köré szervezõdött
társadalom maga hozza létre a fogyatékossággal
élõ embereket fogyatékossá tévõ környezetet. A
társadalom, amely a jómódú, a nem fogyatékos-
sággal élõ emberek többségi társadalma.
MÓDSZERVÁLASZTÁS
Az emancipatív fogyatékosságkutatás születése
óta sokkal inkább kvalitatív, mint kvantitatív
adatgyûjtõ módszereket alkalmazott. Ez szinte
biztosan annak az oknak tudható be, hogy mind
a mai napig sem a nagy mintán végzett vizsgá-
latoknak, sem pedig a részletes, kvantitatív elem-
zéseknek nem sikerült teljességében megragad-
niuk a fogyatékossággal élõ embereket sújtó
elnyomatás bonyolult mivoltát. Mindezen túl,
ezeket a tanulmányokat általában az objektivitás
és az értékszabadság szószólói használják fel,
és ezért könnyen a politikai manipuláció esz-
közévé válhatnak (Abberly, 1992).
A társadalomtudományon és általában a
tudományokon belül sokat vitatkoznak az objek-
tivitásról. Már a felvilágosodás óta él az a hit,
hála a filozófusoknak, tudósoknak, majd késõbb
a politikusoknak, hogy a „tudós” akár társadalom-
tudós, akár más tudós, képes úgy értelmezni az
adatokat, hogy közben figyelmen kívül hagyja
saját értékrendjét vagy érdeklõdését, elkötele-
zettségét. A valóság azonban más: minden infor-
mációt, származzon bárhonnan, érkezzen bármi-
lyen formában, nagyon sokféle módon lehet ér-
telmezni, s azokat, akiknek az értelmezés a fela-
data, különbözõ gazdasági, politikai és kulturális
hatások érik. Ha bárkinek is kétsége van efelõl,
gondoljon csak a globális felmelegedéssel, a
kergemarhakórral vagy a gyerekeknek beadandó
MMR (kanyaró, mumpsz, rózsahinlõ) oltással kap-
csolatos „tudományos” vitákra (Barnes, 2001).
A társadalomtudományban gyakran érvelnek
úgy, hogy minden ítéletet áthat a személyes ta-
pasztalat, és minden javaslatot, akár nyíltan, akár
burkoltan, meghatároz a megfogalmazáshoz hasz-
nált nyelv jelentése. Azt is állítják, hogy minden
elmélet egy adott társadalmi csoportra korlátozó-
dik, és minden megfigyelést súlyosan megterhel
az ideológia. Történetileg a fogyatékosság kuta-
tását az orvosi és tudományos érdeklõdés indí-
totta el. Ezt rendszerint objektívnak tartották,
miközben az alternatív elképzeléseket, mint pél-
dául a társadalmi modell perspektíváját politikai-
lag elfogultnak és/vagy szubjektívnak mondták.
Ahogy a fentiekbõl kiderült, ma már sok szem-
pontból nem igaz ez az állítás.
Elõfordulhat, hogy néhányan kényelmetlenül
érezhetik magukat a fogyatékosságkutatás terü-
letén, mégis sok közös vonás van az emancipa-
tív kutatási paradigma és néhány más, mai társa-
dalomkutatási paradigma között. Ilyenek például
a pozitivizmus és a „posztpozitivizmus”. A korai
pozitivizmus a „realista ontológián” alapult, neve-
zetesen azon a hiten, hogy létezik „a valóság
odakint”, amit a „természeti” törvények irányíta-
nak. A társadalom „tudománya” pedig arról szól,
hogy fedezzük fel a valóság folyamatainak „igazi”
természetét, és így képesek lehetünk megjósolni
és ellenõrizni a történéseket. A kortárs vagy
„posztpozitivista” megközelítés elismeri, hogy
különbség van a „természeti” és a „társadalmi” vi-
lágok között, amennyiben az elõbbit irányító tör-
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vényeket univerzálisaknak tartjuk. Ezzel szem-
ben a társadalmi valóságok idõben, térben, kultú-
ránként és kontextusonként változnak. Azt is
elismerik, hogy az értékek bármikor beléphetnek
a kutatási folyamatba, akár a kezdetek kezdetén,
amikor meghatározzuk a kutatás tárgyát, vagy
amikor adatokat gyûjtünk és értelmezzük azokat,
akár a kutatási eredmények felhasználásában és
értelmezésében. Azt is felismerték, hogy a társa-
dalomkutatás létrehozta ismeret is befolyásolhat-
ja a jövõbeni viselkedést és magatartást (Guba,
1990; Dyson, 1998).
Azok, akik a fogyatékosság társadalmi mo-
delljén belül vizsgálódnak, hagyományos vagy
alternatív gondolkodói szemmel, függetlenül
elméleti hátterüktõl – legyen az akár materialista,
feminista vagy posztmodern –, egyöntetûen állít-
ják, hogy odakint van egy „valóság”, nevezete-
sen a fogyatékossággal élõ emberek társadalmi
elnyomása, amely történetileg, környezetileg és
kontextuálisan változik. Azt is állítják, hogy a
kutatást befolyásolja a szubjektív értékrend és
érdeklõdés, valamint, hogy a kutatás politikailag
és társadalmilag is hatékony. A posztpozitivisták
és az emancipatív kutatók közti alapvetõ különb-
ség a politikai semlegességhez való viszonyuk-
ból ered. Az elõbbi, noha elismeri, hogy nem
mindig megvalósítható, mégis az objektivitást és
a szabad értékeket tekinti végsõ célnak, az utób-
bi számára a politikai elkötelezettség és hatalom-
hoz jutás az egyértelmû cél. Nyilvánvaló, hogy ez
elkerülhetetlenül elvezet ahhoz a vádhoz, hogy a
politikailag elkötelezett kutatók kicsivel többet
mutatnak a társadalmi valósághoz való elõzetes
elkötelezettségnél, és/vagy a hétköznapi életet
olyan sajátos módon értelmezik, amely tagadja
más szemléletek, tevékenységek és hitek érvé-
nyességét (Silverman, 1998). Noha hasonló
kritikával illethetünk bármely társadalomtudomá-
nyi kutatást, nagyon fontos véget vetni az ehhez
hasonló bírálatoknak. Ehhez arra van szükség,
hogy a kutatók a kezdet kezdetén tegyék világos-
sá álláspontjukat. Ez pedig annyit jelent, hogy
egyértelmûen meg kell fogalmazniuk ontológiai
és episztemológiai helyzetüket, és biztosítaniuk
kell, hogy a kutatási módszerek és az adatgyûj-
tési stratégiák logikusak, következetesek legye-
nek, bárki ellenõrizhesse õket, és megfeleljenek
a szponzoráló szervezet és a kutatásban részt
vevõk céljainak (Barnes, 1992).
Minden adatgyûjtési stratégiának vannak
elõnyei és hátrányai. Nem önmagában maga a
kutatási módszer problémás, hanem felhaszná-
lásának módja. A modern korban a politikusok és
döntéshozók örökösen számokkal, statisztikai
adatokkal igyekeztek meggyõzni közönségüket,
és alátámasztani érvelésüket, és/vagy igazolni
döntéseiket, kezdeményezéseiket. Amióta az
1960-as években megszületett, a fogyatékos-
sággal élõ emberek mozgalma is hasonló taktikát
alkalmazott, hogy rávilágítson a különféle
hátrányos megkülönböztetésre, jogfosztottságra,
amellyel a fogyatékosnak nevezett embereknek
meg kellett küzdeniük. A BCODP fent említett
diszkrimináció-ellenes kutatása például állami
statisztikai adatokra támaszkodva igyekezett
elõsegíteni a diszkrimináció-ellenes törvény
megalkotását. Zarb és Nadash (1994) egyszerre
alkalmazta a kvantitatív és kvalitatív kutatási
módszereket, hogy alátámasszák érveiket, mi-
szerint a fogyatékossággal élõ embereknek köz-
vetlen anyagi juttatást kellene adni azért, hogy
maguk választhassák ki és fizethessék a segí-
tõiket. A National Centre for Independent Living
szervezet is hasonló kutatási módszerekkel élt,
amikor az egész országra kiterjedõ vizsgálatot vég-
zett a fogyatékossággal élõ emberek által ellen-
õrzött segítséggel kapcsolatban (Barnes et al.,
2000). A BCODP Independent Living Committee
(az Önálló Életvitel Bizottsága) adott megbízást
mind a két kutatásra, az elsõt anyagilag a JRF, a
másodikat a Community Fund támogatta.
HATALOMHOZ JUTÁS, 
DISSZEMINÁCIÓ ÉS EREDMÉNYEK
Az emancipatív fogyatékosságkutatás terve,
szándéka, célja olyan kutatás létrehozása, amely
értelmes, gyakorlati eredményeket hoz a fogya-
tékossággal élõ emberek mindennapjaiba. El-
végre az emancipáció a hatalomról szól. Ugyan-
akkor a kutatások adatokat eredményeznek. Így
azt is lehet mondani, hogy minden kutatás hatal-
mat jelent. Az adatgyûjtés tudást eredményez, a
tudás hatalmat, vagy legalábbis így mondják.
Ugyanakkor azt szokás mondani, hogy a harma-
dik évezred az információ évezrede, de egyben a
túlzott információáradaté is. A túl sok információ
gyakran megzavarhat, elbizonytalaníthat, fásult-
tá tesz, és így megfoszt a hatalom lehetõségétõl.
Ez a társadalom minden részére igaz, de különö-
sen érvényes azokra a fogyatékossággal élõ em-
berekre, akik egy etnikai kisebbséghez tartoz-
nak, tanulási nehézségeik vannak, siketek,
idõsek, mindazokra, akiknek a helyzetét megne-
hezíti, hogy nem kaptak megfelelõ képzést, nem
férnek hozzá az információhoz és a kommuniká-
ciós rendszerekhez. Ettõl általános elégedetlen-
ség alakul ki a társadalomtudományokkal szem-
ben, viszont még inkább támaszkodni kell azok-
ra, akik a kutatási eredményeket létrehozzák,
nevezetesen a kutatókra. Gyakran mondják,
hogy a társadalomkutatások elsõdleges haszon-
élvezõi maguk a kutatók (Hunt, 1981; Chambers,
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1983; Oliver, 1999). Ez ugyan igaz lehet a kutatói
társadalom bizonyos szegmenseire, és saját
magamat is idetartozónak vallom, de nem hin-
ném, hogy a kutatók többségére is alkalmazható
lenne. A piaci erõk ravaszul és, úgy tûnik, meg-
állíthatatlanul beavatkoznak a kutatási folyamatot
ellenõrzõ szervezetek életébe, ezért a társada-
lomkutató életét rendszerint anyagi és társadalmi
bizonytalanság jellemzi. A legtöbb kutató meg-
bízása csak a kutatás idejére szól. Történetileg
azonban az is tény, hogy sokszor úgy kutatnak
érzékeny társadalmi jelenségeket, hogy nem ve-
szik figyelembe a vizsgáltak érdekeit és szükség-
leteit, a kritikusok pedig azt állítják, hogy ez a
helyzet különösen jellemzõ, ha fogyatékosságügyi
kutatásról van szó (Hunt, 1981; Oliver, 1992).
Vajon az emancipatív fogyatékosságkutatás
képes-e valami mást kínálni? Véleményem szerint
igen. Kínált, és kínál is. Részben a már emlí-
tettek miatt, részben azért, amit Oliver (1997, 20)
állított, nevezetesen, hogy a hatalomhoz jutás
nem valami adott dolog, azért az embereknek
maguknak kell tenniük. Ebben az esetben a
legfontosabb kérdés az, hogy ki a tulajdonos. Az
emancipatív kutatás keretén belül a tulajdonos a
kutatást megszervezõ fogyatékossággal élõ em-
berek szervezete, akik kialakítják és ellenõrzik a
kutatás menetét. Hasonlóan fontos, hogy kinek
és milyen formában juttatják el a kutatás ered-
ményét. A szemlélet támogatói felismerték, hogy
a kutatási eredmények önmagukban nem vezet-
nek értelmes politikai és társadalmi átala-
kuláshoz, de megerõsítik és stimulálják a változ-
tatás igényét.
Az emancipatív fogyatékosságkutatás elsõ-
számú célcsoportja a fogyatékossággal élõ em-
berek és szövetségeseik. Itt ismét a BCODP
diszkriminációra vonatkozó kutatása a legjobb
példa. A kutatás adatait különbözõ formában
hozták nyilvánosságra. 1992–93-ban a kutatás-
ban részt vevõk a legkülönbözõbb helyeken tar-
tottak elõadásokat Angliában és Európában,
számtalan tanulmányt és cikket jelentettek meg
tudományos és nem tudományos folyóiratokban,
valamint kiadtak egy nyolcoldalas tájékoztató
füzetecskét is. Ez utóbbit Braille-írással, illetve
kazettán is terjesztették a látássérült emberek
számára. Kétezer tájékoztató füzetet nyomtattak,
és a BCODP tagszervezeteinek és támogatóik-
nak ingyen osztották 1992–93-ban. (A nyomtatott
anyag egy része ma már az Interneten is elérhetõ:
www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/index)
Ilyen formán a kutatás jelentõsen hozzájárult ah-
hoz, hogy a jövõben az Egyesült Királyságban és
Európa-szerte tovább politizálódhassanak a
fogyatékossággal élõ emberek.
A BCODP 1991-ben kiadott kötete a fogyaté-
kossággal élõ emberekrõl és a diszkriminációról
egész Európában alapmûnek számít… nagyon
jelentõs könyv (Hurst, 1995, 95).
Véleményem szerint ez a kutatás kulcsszere-
pet játszott a diszkrimináció elleni törvény megal-
kotásában az Egyesült Királyságban. Azt is állí-
tom, hogy az eredmények terjesztése, és a köz-
vetlen jövedelemtámogatás és személyi segítség
modelljének a fogyatékossággal élõ emberek
szervezetei – ezek közül néhányat a fentiekben
már megemlítettem – által elindított kutatása sok-
ban hozzájárult ahhoz, hogy 1996-ban megszü-
letett a Community Care (Direct Payment) Act (A
közösségi gondoskodásról (közvetlen jövede-
lemtámogatásról) szóló rendelet). Ezzel nem azt
állítom, hogy a kutatások önmagukban érték el
ezt az eredményt, hiszen az nem lenne igaz, de
azt igenis állítom, hogy sokat tettek azért, hogy a
fogyatékossággal élõ aktivisták és szervezeteik
által megfogalmazott igény alátámasztása útján
elõsegítette a változás létrejöttét. Az már más
kérdés, hogy a törvény következtében megvaló-
suló cselekvési politika eleget tesz-e a fogyaté-
kossággal élõ emberek elvárásainak. Napjaink-
ban a fogyatékossággal élõ emberek mozgalmá-
ban egyre nagyobb az igény, hogy a fogyatékos-
sággal kapcsolatos kérdéseket emeljék be a
politika fõ áramába, és ezzel az angol fogyaté-
kossággal élõ emberek mozgalmának egykori
radikalizmusát visszafogják (Coalition, 2000a, b).
Az azonban, hogy mindezek fényében szükség
van-e további kutatásokra, már a fogyatékosság-
gal élõ emberek szervezeteinek a döntése lesz.
Nem szabad elfelejteni, hogy az emancipatív
fogyatékosságkutatást nem lehet és nem is sza-
bad egységes projektként, sõt egy projektcso-
portként sem kezelni, hanem hosszú folyamat-
nak kell tekinteni (Barnes, 2001), amelynek szer-
vezését és tartalmát csak a fogyatékossággal élõ
emberek és szervezeteik dönthetik el.
ÖSSZEFOGLALÁS
A fogyatékosságkutatás területén számos változás
ment végbe az elmúlt tíz évben. Aligha kétséges,
hogy a fogyatékosság társadalmi modellje és az
emancipatív kutatási paradigma nagy hatást
gyakorolt a fogyatékosságkutatásban érdekelt szer-
vezetekre és kutatókra. Míg valamikor a fogyaté-
kosságkutatás témái szinte kizárólag a politikusok,
döntéshozók és tudósok érdekeit és szeszélyeit
szolgálták, ma már valamennyire megváltozott a
helyzet. Hála bizonyos összefüggések egybeesé-
sének: a fogyatékossággal élõ emberek bimbózó
mozgalmának és a túlnyomórészt fogyatékos-
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sággal élõ írók és kutatók kicsiny, de befolyásos
csoportjának, az emancipatív fogyatékosság-
kutatás is – inkább burkolt, mint nyílt formában –
helyet kapott a kutatás világában. A korábbiakban
kifejtett okok következtében az emancipatív kuta-
tások kivitelezése nem könnyû feladat. Ha például
a kutatók kifejezetten partizánakciókhoz hasonló
módon kívánnák kutatni a fogyatékosságot – vagy,
ha már itt tartunk, bármilyen más, nagy vitákat ka-
varó kérdést –, akkor számolniuk kell a módszer
kockázataival is.
A fentiekben vázoltak alapján kijelenthetjük,
hogy amennyiben az emancipatív fogyatékos-
ságkutatás közvetlenül kapcsolódik a fogyaté-
kossággal élõ emberek változást sürgetõ küzdel-
méhez, akkor ez a kutatási módszer jó hatással
lehet a fogyatékossággal élõ emberek hatalom-
hoz juttatására és az életüket meghatározó politi-
kára. Számos tényezõ függvénye, hogy ennek a
megközelítési módnak lesz-e jövõje. E tényezõk
egyike a fogyatékossággal élõ angol emberek
mozgalma, és természetesen az is, hogy azok,
akik az emancipatív fogyatékosságkutatás mód-
szereivel élnének, megkapják-e a kutatáshoz
szükséges intézményi és tudományos támo-
gatást.
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PREAMBULUM
A jelen Egyezmény részes államai
(a) felidézve az Egyesült Nemzetek Alapokmá-
nyában foglalt alapelveket, amelyek a sza-
badság, igazság és béke alapjaként ismerik el
az emberiség valamennyi tagjának veleszü-
letett méltóságát és értékét, valamint egyenlõ
és elidegeníthetetlen jogait a világon;
(b) elismerve, hogy az Egyesült Nemzetek az
Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozatában és
az Emberi Jogok Nemzetközi Egyezségokmá-
nyaiban kimondta és elfogadta, hogy az ezek-
ben meghatározott valamennyi jog és szabad-
ság mindenkit megillet bármiféle hátrányos
megkülönböztetés nélkül;
(c) újólag megerõsítve valamennyi emberi jog és
alapvetõ szabadság egyetemességét, osztha-
tatlanságát, egymástól való kölcsönös függõ-
ségét és egymással való kölcsönös kapcso-
latát, és annak szükségességét, hogy a fogya-
tékossággal élõ személyek számára biztosít-
sák ezek teljes mértékû gyakorlását hátrányos
megkülönböztetés nélkül;
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A FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ SZEMÉLYEK
JOGAIRÓL SZÓLÓ EGYEZMÉNY
D O K U M E N T U M O K
A fogyatékosságügyben a közelmúltban is keletkezett számos nagy horderejû, ám nem kifejezetten tudományos publikáció
mûfajú szöveg. A Szerkesztõség feltett szándéka, hogy ilyen, dokumentumértékû, aktualitással bíró és kurrens szövegeket
a dokumentumrovatban periodikánk Olvasóinak érdeklõdésére számítva, közread. Jelen, beköszöntõ számunkban ezt a
sort a Fogyatékossággal élõ személyek jogairól rendelkezõ 2006. évi, az Egyesült Nemzetek Szervezete által elfogadott
és 2008 májusa óta hatályos egyezménnyel kezdjük. Az Egyezmény készítésében a rovat vezetõje, Gombos Gábor is
jelentõs részt vállalt.
Az Egyezmény fordítását a Magyar Köztársaság Országgyûlése által elfogadott formában közöljük, de felhívjuk az
Olvasó figyelmét a nyelvi lektor és a Szerkesztõség által a szöveghez fûzött kiemelkedõen fontos lábjegyzetekre.
Az Egyezményt és különösen annak 12. cikkelye értelmezését két kommentárral gazdagítjuk. Az egyiket egy
fogyatékosjogi nemzetközi jogászcsoport készítette, a másikat Gombos Gábor és munkatársai. Mindkettõnek az a célja,
hogy a jogszabály készítésének elõmunkálatai során keletkezett tartalmakat (travaux préparatoire) figyelembe véve, a
jogalkotó szándékait nagyobb pontossággal megvilágítsuk, mint azt csupán magával a szöveg publikálásával elérhetnénk.
Az Egyezmény – a jogalkotó szándékának megfelelõen – nem keletkeztet új jogokat. Jelentõsége mégis
felmérhetetlen, elsõsorban azért, mert a mögötte meghúzódó emberkép (a fogyatékossággal élõ ember képe) egy többé
nem alárendelt, hanem egyenrangú, aktív emberi lényrõl mintázott.
(d) felidézve a Gazdasági, szociális és kulturális
jogokról szóló nemzetközi egyezségokmányt,
a Polgári és politikai jogokról szóló nem-
zetközi egyezségokmányt, a Faji megkülön-
böztetés valamennyi formájának kiküszöbö-
lésérõl szóló nemzetközi egyezményt, a
Nõkkel szembeni hátrányos megkülönböz-
tetés valamennyi formájának kiküszöbölésérõl
szóló egyezményt, a Kínzás és más kegyet-
len, embertelen vagy megalázó büntetések
vagy bánásmód elleni nemzetközi egyez-
ményt, a Gyermek jogairól szóló egyezményt,
valamint a Migráns munkások és család-
tagjaik jogainak védelmérõl szóló nemzetközi
egyezményt;
(e) elismerve, hogy a fogyatékosság egy változó
fogalom, továbbá, hogy a fogyatékosság a
fogyatékossággal élõ személyek és az attitûd-
beli, illetve a környezeti akadályok kölcsön-
hatásának következménye, amely gátolja õket
a társadalomban való teljes és hatékony, má-
sokkal azonos alapon történõ részvételben;
(f) elismerve a Fogyatékossággal élõ szemé-
lyekkel kapcsolatos cselekvési világprog-
ramban és a Fogyatékossággal élõ személyek
esélyegyenlõségérõl szóló általános szabá-
lyokban rögzített alapelvek és politikai irány-
elvek fontosságát a nemzeti, regionális és
nemzetközi szintû politikák, tervek, programok
és cselekvések elõmozdításában, kialakítá-
sában és értékelésében a fogyatékossággal
élõ személyek további esélyegyenlõsítése
érdekében;
(g) hangsúlyozva, annak fontosságát, hogy a
fogyatékosságügy középpontba állítása a
fenntartható fejlõdés releváns stratégiáinak
szerves részét képezi;
(h) elismerve továbbá, hogy bárkinek a fogyaté-
kosság alapján történõ hátrányos megkülön-
böztetése az emberi személy veleszületett
méltóságának és értékének megsértése;
(i) elismerve továbbá a fogyatékossággal élõ
személyek sokféleségét;
(j) elismerve valamennyi fogyatékossággal élõ
személy, beleértve a fokozottabb támogatást
igénylõ személy, emberi jogai elõmozdí-
tásának és védelmének szükségességét;
(k) aggodalmukat fejezve ki amiatt, hogy a külön-
bözõ okmányok és kötelezettségvállalások
ellenére a fogyatékossággal élõ személyek to-
vábbra is akadályokkal szembesülnek a társa-
dalomban való egyenlõ részvételük során, és
amiatt, hogy emberi jogaik a világ valamennyi
táján sérülnek;
(l) elismerve a nemzetközi együttmûködés fon-
tosságát a fogyatékossággal élõ személyek
életkörülményeinek minden országban, külö-
nösen a fejlõdõ országokban történõ javítása
érdekében;
(m) elismerve a fogyatékossággal élõ személyek
meglévõ és lehetséges értékes hozzájárulását
közösségük általános jólétéhez és sokszínû-
ségéhez, továbbá, hogy a fogyatékossággal
élõ személyek emberi jogaik és alapvetõ sza-
badságaik teljes körû gyakorlásának, és a
fogyatékossággal élõ személyek teljes körû
részvételének elõmozdítása a társadalomhoz
való tartozásuk érzését erõsíti, valamint a tár-
sadalom emberi, szociális és gazdasági fejlõ-
désében, továbbá a szegénység felszámo-
lásában jelentõs elõrehaladást eredményez;
(n) elismerve a fogyatékossággal élõ személyek
számára egyéni autonómiájuk és független-
ségük fontosságát, beleértve saját döntéseik
meghozatalának szabadságát;
(o) figyelembe véve, hogy a fogyatékossággal élõ
személyeket tevékenyen be kell vonni a prog-
ramokkal és politikával kapcsolatos döntés-
hozatali folyamatokba, különösen az õket
közvetlenül érintõk vonatkozásában;
(p) aggodalommal tekintve azon fogyatékosság-
gal élõ személyeket körülvevõ nehéz körülmé-
nyekre, akik faj, bõrszín, nem, nyelv, vallás,
politikai és más vélemény, nemzeti, etnikai,
õslakos vagy társadalmi származás, vagyon,
születés, életkor vagy más helyzet alapján a
hátrányos megkülönböztetés többszörös vagy
súlyosabb formáival szembesülnek;
(q) elismerve, hogy a fogyatékossággal élõ nõk
és lányok esetében gyakran nagyobb a koc-
kázata, otthonukon belül és azon kívül,
erõszaknak, testi sértésnek vagy bántalma-
zásnak, hanyag vagy gondatlan bánásmód-
nak, rossz bánásmódnak vagy kizsákmányo-
lásnak;
(r) elismerve, hogy a fogyatékossággal élõ gyer-
mekek számára más gyermekekkel egyen-
lõen kell biztosítani valamennyi emberi jog és
alapvetõ szabadság gyakorlását, emlékeztet-
ve továbbá a Gyermek jogairól szóló egyez-
mény részes államainak e célból vállalt
kötelezettségeire;
(s) hangsúlyozva a nemi szempont valamennyi
erõfeszítésbe történõ beépítésének szüksé-
gességét az emberi jogok és alapvetõ sza-
badságok teljes gyakorlásának elõsegítése
érdekében a fogyatékossággal élõ személyek
számára;
(t) hangsúlyozva azt a tényt, hogy a fogyatékos-
sággal élõ személyek többsége szegény
körülmények között él, és e tekintetben felis-
merve annak kiemelt szükségességét, hogy
foglalkozni kell a szegénységnek a fogyaté-
kossággal élõ személyekre gyakorolt káros
hatásával; 
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(u) figyelembe véve azt, hogy az Egyesült Nemze-
tek Alapokmányában foglalt célok és alapelvek
teljes tiszteletben tartásán, valamint az alkal-
mazandó emberi jogi okmányok teljes betartá-
sán alapuló béke és biztonság feltételei nélkü-
lözhetetlenek a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek teljes védelméhez, különösen fegyveres
konfliktusok és idegen megszállás idején;
(v) elismerve a fizikai, társadalmi, gazdasági és
kulturális környezet, az egészség és oktatás,
valamint az információ és a kommunikáció
hozzáférhetõségének fontosságát ahhoz, hogy
a fogyatékossággal élõ személyek képessé
váljanak valamennyi emberi jog és alapvetõ
szabadság teljes gyakorlására;
(w) felismerve azt, hogy az egyénnek, akinek
kötelezettségei vannak más egyének és a
közösség felé, amelyhez tartozik, feladata,
hogy törekedjen az Emberi Jogok Nemzetközi
Törvényében elismert jogok elõmozdítására
és betartására;
(x) meggyõzõdve arról, hogy a család a
társadalom természetes és alapvetõ közössé-
gi egysége, valamint, hogy a család jogosult a
társadalmi és az állami védelemre, továbbá
hogy a fogyatékossággal élõ személyeknek
és családtagjaiknak meg kell kapniuk a
szükséges védelmet és támogatást, amely
lehetõvé teszi, hogy a családok hozzájárul-
hassanak a fogyatékossággal élõ személyek
jogainak teljes és egyenlõ gyakorlásához;
(y) meggyõzõdve arról, hogy a fogyatékossággal
élõ személyek jogainak és méltóságának
elõmozdítására és védelmére irányuló átfogó
és egységes nemzetközi egyezmény jelentõ-
sen hozzá fog járulni a fogyatékossággal élõ
személyek súlyos társadalmi hátrányának
orvoslásához, és elõmozdítja egyenlõ esé-
lyekkel történõ részvételüket a civil, a politikai,
gazdasági, társadalmi és kulturális élet terüle-
tén mind a fejlõdõ, mind a fejlett országokban,
a következõkben állapodtak meg:
1. CIKK
CÉL
A jelen Egyezmény célja valamennyi emberi jog
és alapvetõ szabadság teljes és egyenlõ
gyakorlásának elõmozdítása, védelme és bizto-
sítása valamennyi fogyatékossággal élõ személy
számára, és a velük született méltóság tisztelet-
ben tartásának elõmozdítása.
Fogyatékossággal élõ személy minden olyan
személy1, aki hosszan tartó fizikai, értelmi2,
szellemi3 vagy érzékszervi károsodással él, amely
számos egyéb akadállyal együtt korlátozhatja az
adott személy teljes, hatékony és másokkal
egyenlõ társadalmi szerepvállalását.
2. CIKK
MEGHATÁROZÁSOK
A jelen Egyezmény alkalmazásában:
A „kommunikáció” fogalmába tartoznak a nyelvek,
a kivetített szöveg, a Braille-nyomtatás, a taktilis
kommunikáció, a nagyméretû betûkkel történõ
nyomtatás, a hozzáférhetõ multimédia, valamint
az írott, a hangzó és az egyszerû szöveg, a felol-
vasás, illetõleg az augmentatív – beleértve a hoz-
záférhetõ kommunikációs és információs technoló-
giát – kommunikáció alternatív módozatai, eszközei
és formái;
A „nyelv” magában foglalja a beszélt nyelvet, a
jelnyelvet és a nem beszélt nyelv egyéb formáit;
A „fogyatékosság alapján történõ hátrányos
megkülönböztetés” a fogyatékosságon alapuló
bármilyen különbségtételt, kizárást vagy korláto-
zást jelent, amelynek célja vagy hatása vala-
mennyi emberi jog és alapvetõ szabadság mások-
kal azonos alapon történõ elismerésének, élve-
zetének vagy gyakorlásának csorbítása vagy
semmibe vétele a politikai, a gazdasági, a szo-
ciális, a kulturális, a civil élet terén, vagy bármely
egyéb területen. Ez a hátrányos megkülön-
böztetés minden formáját magában foglalja,
egyebek között az ésszerû alkalmazkodás megta-
gadását;
Az „ésszerû alkalmazkodás” az elengedhetet-
len és megfelelõ módosításokat és változtatásokat
jelenti, amelyek nem jelentenek aránytalan és
indokolatlan terhet, és adott esetben szüksé-
gesek, hogy biztosítsák a fogyatékossággal élõ
személy alapvetõ emberi jogainak és szabad-
ságainak a mindenkit megilletõ, egyenlõ mértékû
élvezetét és gyakorlását;
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1 Az autentikus szövegváltozatok példálózó jelleggel definiálják a fogyatékos személy fogalmát: pl. az angol változat a
„Persons with disabilities include those...” fordulattal él. A magyar fordítás, tévesen, azt a benyomást kelti, hogy az
Egyezmény taxatív felsorolással él, így a téves fordítás kirekesztõ a felsorolásban nem szereplõ csoportokkal
szemben. Ez pedig ellentétes az Egyezmény tárgyával és céljával.
2 Az eredeti és hivatalos angol szöveg itt az intellectual fordulattal él. Feltétlenül odaillõbb lett volna, ha az Országgyûlés
által elfogadott magyar szövegben ezen a helyen az intellektuális fordulat szerepelne. (A lektor megj.)
3 Az eredeti és hivatalos angol szöveg itt a mental fordulattal él. Nem csupán sajnálatos, hanem a személyi hatályt is érintõ
jogi tévedés is a „szellemi” szó használata. Ez a korábban készült, szakmailag ellenõrzött fordításban nem is szerepelt.
Ezen a helyen a mai szaknyelvben egyre inkább elfogadottá váló pszichoszociális fordulatnak kellene szerepelnie. A
hatályos magyar szöveg „szellemi” kifejezése feltétlenül magas szintû, törvényi korrekciót igényel. (A Szerk. megj.)
„Egyetemes tervezés”-en a termékek, a
környezet, a programok és szolgáltatások oly mó-
don történõ tervezését értjük, hogy azok minden
ember számára a lehetõ legnagyobb mértékben
hozzáférhetõek legyenek: adaptálás vagy speciá-
lis tervezés szükségessége nélkül. Az egyetemes
tervezés nem zárhatja ki a fogyatékossággal élõ
személyek csoportjai számára szükséges támo-
gató-segítõ eszközök és technológiák indokolt
esetben történõ használatát.
3. CIKK
ÁLTALÁNOS ALAPELVEK
A jelen Egyezmény alapelvei a következõk:
(a) a veleszületett méltóság, az egyéni autonómia
tisztelete, beleértve a saját döntés meghoza-
talának szabadságát és a személyek függet-
lenségét;
(b) a hátrányos megkülönböztetéstõl való mentes-
ség;
(c) teljes és hatékony társadalmi részvétel és be-
fogadás;
(d) a fogyatékossággal élõ személyek különbözõ-
ségének tisztelete, és elfogadásuk az emberi
sokszínûség, valamint az emberiség része-
ként;
(e) esélyegyenlõség;
(f) hozzáférhetõség;
(g) a nõk és férfiak közötti egyenlõség;
(h) a fogyatékossággal élõ gyermekek formálódó
képességeinek tisztelete, és a fogyatékosság-
gal élõ gyermekek identitásuk megõrzéséhez
fûzõdõ jogának tiszteletben tartása.
4. CIKK
ÁLTALÁNOS KÖTELEZETTSÉGEK
1. A részes államok kötelezettséget vállalnak
arra, hogy biztosítják és elõsegítik valamennyi
alapvetõ emberi jog és szabadság teljes meg-
valósulását valamennyi fogyatékossággal élõ
személy számára, a fogyatékosság alapján
történõ bármiféle hátrányos megkülönbözte-
tés nélkül. Ennek érdekében a részes államok
vállalják, hogy:
(a) meghoznak minden megfelelõ jogalkotási,
közigazgatási és egyéb intézkedést a jelen
Egyezményben foglalt jogok végrehajtása ér-
dekében;
(b) megtesznek minden megfelelõ intézkedést,
ideértve a jogalkotási lépéseket a fogyatékos-
sággal élõ személyek hátrányos megkülön-
böztetését tartalmazó törvények, rendel-
kezések, szokások és gyakorlat módosítása
vagy eltörlése érdekében; 
(c) figyelembe veszik a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek emberi jogainak védelmét és elõmoz-
dítását valamennyi politika és program során;
(d) tartózkodnak minden olyan cselekedetben és
gyakorlatban való részvételtõl, amely nem
összeegyeztethetõ a jelen Egyezménnyel, és
biztosítják, hogy a hatóságok és közintéz-
mények a jelen Egyezménnyel összhangban
tevékenykedjenek;
(e) minden megfelelõ intézkedést meghoznak
bármely személy, intézmény vagy magánvál-
lalkozás által a fogyatékosság alapján történõ
hátrányos megkülönböztetés felszámolása
érdekében;
(f) kutatásokat és fejlesztéseket valósítanak meg
vagy segítenek elõ az egyetemesen tervezett
áruk, szolgáltatások, eszközök és létesít-
mények vonatkozásában, a jelen Egyezmény
2. cikkében meghatározottak szerint, amelyek
a lehetõ legkisebb változtatással és anyagi
ráfordítással megfelelnek a fogyatékossággal
élõ személyek speciális igényeinek, elõse-
gítve felhasználhatóságukat és használatukat,
valamint elõsegítik az egyetemes tervezést a
szabványok és irányelvek kidolgozása során;
(g) kutatásokat és fejlesztéseket valósítanak meg
vagy segítenek elõ a fogyatékossággal élõ
személyek számára alkalmas új technológiák,
beleértve az információs és kommunikációs
technológiákat, a közlekedést/mozgást segítõ
eszközök, készülékek és segédeszközök
elérhetõségének és használatának elõmoz-
dítására, elsõbbséget biztosítva az elérhetõ
költséggel járó technológiáknak;
(h) hozzáférhetõ információkat biztosítanak a
fogyatékossággal élõ személyek számára a
közlekedést segítõ eszközökrõl, a készülékek-
rõl és segédeszközökrõl, ideértve az új
technológiákat, csakúgy, mint a segítség-
nyújtás, támogató szolgáltatások és szolgála-
tok más formáiról;
(i) elõmozdítják a jelen Egyezményben foglalt
jogok oktatását a fogyatékossággal élõ sze-
mélyekkel foglalkozó szakemberek és alkal-
mazottak számára az e jogok által biztosított
jobb segítség- és szolgáltatásnyújtás érde-
kében.
2. Tekintettel a gazdasági, társadalmi és kulturá-
lis jogokra minden részes állam vállalja, hogy
a rendelkezésre álló erõforrásai felsõ határáig,
és, szükség esetén, a nemzetközi együttmû-
ködés keretében, intézkedéseket tesz ezen
jogok teljes megvalósításának fokozatosan
történõ elérése érdekében, fenntartás nélkül,
a nemzetközi joggal összhangban, a jelen
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Egyezményben foglalt kötelezettségek hala-
déktalan alkalmazására.
3. A jelen Egyezmény végrehajtására irányuló
jogalkotás és politikák kidolgozása és végre-
hajtása során, továbbá a fogyatékossággal
élõ személyeket érintõ kérdésekkel kapcso-
latos más döntéshozatali eljárásokban a
részes államok szorosan egyeztetnek, amely-
be aktívan bevonják képviseleti szervezetei-
ken keresztül a fogyatékossággal élõ szemé-
lyeket, ideértve a fogyatékossággal élõ gyer-
mekeket is.
4. A jelen Egyezményben semmi nem értel-
mezhetõ úgy, mint ami befolyásolja a részes
állam jogának, vagy az adott részes állam
vonatkozásában hatályos nemzetközi jognak
a fogyatékossággal élõ személyek jogainak
hatékonyabb szabályozását biztosító rendel-
kezéseit. A jelen Egyezményben részes
államok joga, szerzõdései, szabályozása vagy
szokásai által elismert vagy tartalmazott
emberi jogok és alapvetõ szabadságok nem
korlátozhatók vagy csorbíthatók arra hivat-
kozással, hogy a jelen Egyezmény az adott
jogokat vagy szabadságokat nem, vagy csak
kisebb mértékben ismeri el.
5. Jelen Egyezmény rendelkezései mindenféle
korlátozás vagy kivétel nélkül a szövetségi
államok valamennyi részére vonatkoznak.
5. CIKK
EGYENLÕSÉG ÉS HÁTRÁNYOS
MEGKÜLÖNBÖZTETÉSTÕL VALÓ
MENTESSÉG
1. A részes államok elismerik, hogy a törvény
elõtt minden személy egyenlõ, és mindenféle
hátrányos megkülönböztetés nélkül jogosult a
törvények által nyújtott védelemre és kedvez-
ményre.
2. A részes államok megtiltanak a fogyatékosság
alapján történõ bárminemû hátrányos megkü-
lönböztetést, és minden téren biztosítják a
fogyatékossággal élõ személyek számára a
hátrányos megkülönböztetéssel szembeni
egyenlõ és hatékony jogi védelmet.
3. Az egyenlõség elõmozdítása és a hátrányos
megkülönböztetés eltörlése érdekében a
részes államok minden megfelelõ lépést meg-
tesznek, így biztosítva az ésszerû alkalmaz-
kodást.
4. A fogyatékossággal élõ személyek tényleges
egyenlõségének elõmozdításához és eléré-
séhez szükséges különleges intézkedések a
jelen Egyezmény értelmében nem tekintendõk
hátrányos megkülönböztetésnek.
6. CIKK
FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ NÕK
1. A részes államok elismerik, hogy a fogya-
tékossággal élõ nõk és lányok többszörösen
hátrányos megkülönböztetésnek vannak kité-
ve, erre való tekintettel olyan intézkedéseket
hoznak, amelyek biztosítják számukra vala-
mennyi emberi jog és szabadság teljes és
egyenlõ élvezetét.
2. A részes államok minden szükséges intéz-
kedést meghoznak, hogy biztosítsák a nõk
teljes körû fejlõdését, elõrehaladását és társa-
dalmi szerepvállalásuk növelését azzal a céllal,
hogy szavatolják számukra a jelen Egyez-
ményben foglalt emberi jogok és szabadságok
gyakorlását és élvezetét.
7. CIKK
A FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ
GYERMEKEK
1. A részes államok minden szükséges intéz-
kedést meghoznak, hogy a fogyatékossággal
élõ gyermekek számára más gyermekekkel
azonos alapon biztosítsák valamennyi emberi
jog és alapvetõ szabadság teljes körû gya-
korlását.
2. Minden, a fogyatékossággal élõ gyermekekkel
kapcsolatos intézkedés során elsõdlegesen a
gyermek legfõbb érdekeit kell figyelembe
venni.
3. A részes államok biztosítják, hogy a fogyaté-
kossággal élõ gyermekek minden õket érintõ
ügyben rendelkeznek a szabad véleménynyil-
vánítás jogával, véleményüket, más gyerme-
kekkel azonos alapon, életkoruknak és fejlett-
ségüknek megfelelõen súlyozzák, valamint
biztosítják számukra e jogok érvényesíté-
séhez a fogyatékosságuk és életkoruk szerint
szükséges segítséget.
8. CIKK
A TUDATOSSÁG NÖVELÉSE
1. A részes államok vállalják, hogy azonnali,
hatékony és megfelelõ intézkedéseket foga-
natosítanak:
(a) a fogyatékossággal élõ személyekkel kapcso-
latos tudatosság társadalmi szinten történõ
növelése érdekében, beleértve a családot is,
és elõsegítik a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek jogainak és méltóságának tiszteletét;
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(b) az élet minden területén küzdenek a fogyaté-
kossággal élõ személyekkel kapcsolatos
sztereotípiák, elõítéletek és ártalmas gyakor-
latok ellen, beleértve a nemmel és életkorral
kapcsolatosakat is;
(c) elõsegítik a fogyatékossággal élõ személyek
képességeire és hozzájárulására vonatkozó
tudatosság növelését.
2. Az e célt szolgáló intézkedések a következõk:
(a) hatékony társadalmi tudatosság formálását
célzó kampányok kezdeményezése és támo-
gatása:
(i) a fogyatékossággal élõ személyek jogai
iránti fogékonyságra való nevelés;
(ii) a fogyatékossággal élõ személyek pozitív
megítélésnek támogatása és a nagyobb
társadalmi tudatosság elõmozdítása;
(iii) a fogyatékossággal élõ személyek szakér-
telmének, érdemeinek, képességei, vala-
mint a munkahelyi és a munkaerõ-piaci
hozzájárulásuk elismerésének elõsegítése;
(b) a fogyatékossággal élõ személyek jogait
tiszteletben tartó magatartásforma tudatosítá-
sának támogatása az oktatás minden szintjén,
ideértve az egészen kiskorú gyermekeket is;
(c) a média ösztönzése arra, hogy a fogyatékos-
sággal élõ személyeket a jelen Egyezmény
céljával megegyezõ módon ábrázolják;
(d) a fogyatékossággal élõ személyekkel és
jogaikkal kapcsolatos tudatosság-növelõ kép-
zési programok elõmozdítása.
9. CIKK
HOZZÁFÉRHETÕSÉG
1. A fogyatékossággal élõ személyek önálló élet-
vitelének és az élet valamennyi területén
történõ teljes körû részvételének lehetõvé
tétele érdekében a részes államok megfelelõ
intézkedéseket tesznek, hogy másokkal
azonos alapon biztosítsák a fogyatékossággal
élõ személyek számára a fizikai környezethez,
a közlekedéshez, az információhoz és kom-
munikációhoz, beleértve az információs és
kommunikációs technológiákat és rendszere-
ket, valamint más, nyilvánosan hozzáférhetõ
vagy rendelkezésre álló lehetõségekhez és
szolgáltatásokhoz való hozzáférést, mind
városi, mind vidéki területeken. Ezek az intéz-
kedések, amelyek magukban foglalják a
hozzáférési akadályok és korlátok beazono-
sítását és felszámolását, többek között a
következõkre vonatkoznak:
(a) épületek, utak, közlekedés és más bel- és
kültéri létesítmények, így iskolák, lakóházak,
egészségügyi létesítmények és munkahelyek;
(b) információ, kommunikáció és egyéb szolgálta-
tások, köztük az elektronikus szolgáltatások
és segélyhívó szolgáltatások.
2. A részes államok szükséges intézkedéseket
hoznak továbbá:
(a) a nyilvánosság számára nyitva és rendelke-
zésre álló létesítmények és szolgáltatások
hozzáfér-hetõsége érdekében bevezetett
minimális szabványok és irányelvek alkalma-
zásának fejlesztésére, hatályba léptetésére és
ellenõrzésére;
(b) annak elõsegítésére, hogy a nyilvánosság
számára nyitva és rendelkezésre álló létesít-
ményeket és szolgáltatásokat kínáló magán-
jogi jogalanyok figyelembe vegyék a hozzáfér-
hetõség valamennyi aspektusát a fogyaté-
kossággal élõ személyek vonatkozásában;
(c) az érdekelt felek számára képzés támogatá-
sára a fogyatékossággal élõ személyek ese-
tében felmerülõ hozzáférhetõség kérdéseirõl;
(d) az épületekben és más, a nyilvánosság szá-
mára nyitva és rendelkezésre álló létesítmé-
nyek esetében a Braille, illetve könnyen érthe-
tõ és olvasható jelzések biztosítására;
(e) az élõ segítségnyújtás formáinak és a köz-
vetítõk biztosítására, ideértve az útmutatókat,
olvasókat/olvasóprogramokat és szakképzett
jelnyelvi tolmácsokat az épületek és a nyilvá-
nosság számára rendelkezésre álló lehe-
tõségek hozzáférhetõségének elõsegítése
érdekében;
(f) más megfelelõ segítségnyújtási és támogatási
formák elõmozdítására a fogyatékossággal
élõ személyek információhoz való hozzáféré-
sének biztosítása érdekében;
(g) a fogyatékossággal élõ személyeknek az új
információs és kommunikációs technológiák-
hoz és rendszerekhez való hozzáférésének,
beleértve az Internetet is, elõmozdítására;
(h) akadálymentes információs és kommunikációs
technológiák és rendszerek tervezésének, fej-
lesztésének, elõállításának és terjesztésének
korai szakaszban történõ elõsegítésére annak
érdekében, hogy ezek a technológiák és rend-
szerek hozzáférhetõvé tétele minimális
költséggel járjon.
10. CIKK
AZ ÉLETHEZ VALÓ JOG
A részes államok újólag megerõsítik, hogy minden
embernek elidegeníthetetlen joga van az élethez,
és meghoznak minden szükséges intézkedést
annak érdekében, hogy biztosítsák a fogyaté-
kossággal élõ személyek számára e jog másokkal
azonos alapon történõ hatékony élvezetét.
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11. CIKK
VÉSZHELYZETEK ÉS HUMANITÁRIUS
SZÜKSÉGÁLLAPOTOK
Nemzetközi jogi kötelezettségeikkel összhang-
ban, beleértve a nemzetközi humanitárius jogot és
a nemzetközi emberi jogot, a részes államok
vállalják, hogy vészhelyzetekben, így fegyveres
konfliktus, humanitárius szükségállapotok és
természeti katasztrófák esetén minden szükséges
intézkedést meghoznak a fogyatékossággal élõ
személyek védelme és biztonsága érdekében.
12. CIKK
A TÖRVÉNY ELÕTTI EGYENLÕSÉG
1. A részes államok újólag megerõsítik, hogy a
fogyatékossággal élõ személyeknek joguk
van ahhoz, hogy a törvény elõtt mindenhol
személyként ismerjék el õket.
2. A részes államok elismerik, hogy a fogya-
tékossággal élõ személyeket az élet minden
területén másokkal azonos alapon megilleti a
jog-, illetõleg cselekvõképesség4.
3. A részes államok meghozzák a szükséges
intézkedéseket annak érdekében, hogy a
fogyatékossággal élõ személyek cselekvõké-
pességének gyakorlásához esetlegesen szük-
séges segítség hozzáférhetõvé váljon.
4. A részes államok biztosítják, hogy a cselek-
võképesség gyakorlására vonatkozó vala-
mennyi intézkedés, a nemzetközi emberi jog-
gal összhangban, megfelelõ és hatékony biz-
tosítékokat tartalmaz a visszaélések megelõ-
zésére. Az ilyen biztosítékok garantálják, hogy
a cselekvõképesség gyakorlására vonatkozó
intézkedések tiszteletben tartják a személy
jogait, akaratát és választásait, összeférhetet-
lenségtõl és indokolatlan befolyástól men-
tesek, arányosak és a személy körülményeire
szabottak, a lehetõ legrövidebb idõre vonat-
koznak, továbbá hogy a hatáskörrel rendel-
kezõ, független és pártatlan hatóság vagy
igazságügyi szerv rendszeresen felülvizsgálja
azokat. A biztosítékok azzal arányosak,
amilyen mértékben az adott intézkedések
érintik a személy jogait és érdekeit.
5. E cikk rendelkezéseire figyelemmel a részes
államok minden megfelelõ és hatékony intéz-
kedést megtesznek a fogyatékossággal élõ
személyek egyenlõ jogának biztosítására a
tulajdonhoz való joghoz és az örökléshez való
joghoz, saját pénzügyeik ellenõrzéséhez,
továbbá bankkölcsönhöz, jelzáloghoz és más
pénzügyi hitelhez való egyenlõ hozzáférés-
hez, illetve biztosítják, hogy a fogyatékosság-
gal élõ személyeket önkényesen ne foszthas-
sák meg vagyonuktól.
13. CIKK
AZ IGAZSÁGSZOLGÁLTATÁSHOZ VALÓ
HOZZÁFÉRÉS
1. A részes államok a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek számára másokkal azonos alapon
biztosítják az igazságszolgáltatáshoz való
hatékony hozzáférést, beleértve az eljárás
során az életkornak megfelelõ alkalmazkodás
biztosítását annak érdekében, hogy meg-
könnyítsék tényleges részvételüket mind
közvetlen, mind közvetett formában, csakúgy,
mint tanúként, minden jogi eljárásban, bele-
értve a nyomozati szakot és más elõkészítõ
szakaszokat.
2. A fogyatékossággal élõ személyek igaz-
ságszolgáltatáshoz való hatékony hozzáférése
biztosításának elõsegítése érdekében a ré-
szes államok elõmozdítják az igazságügyi
igazgatás területén dolgozók, beleértve a
rendõrségi és büntetés-végrehajtási alkalma-
zottakat, megfelelõ képzését.
14. CIKK
A SZEMÉLY SZABADSÁGA ÉS
BIZTONSÁGA
1. A részes államok biztosítják, hogy a fogya-
tékossággal élõ személyek, másokkal azonos
alapon 
(a) élvezhetik a személyi szabadsághoz és biz-
tonsághoz való jogot;
(b) jogellenesen vagy önkényesen szabadságuktól
nem foszthatók meg, továbbá a szabadságtól
való bármilyen megfosztás a jogszabályokkal
összhangban történhet, és hogy a fogyaté-
kosság megléte semmilyen esetben nem
indokolhatja a szabadságtól való megfosztást.
2. A részes államok biztosítják, hogy ameny-
nyiben valamely eljárásban fogyatékossággal
élõ személyeket megfosztanak szabadsá-
guktól, a nemzetközi emberi joggal össz-
hangban másokkal azonos alapon jogosultak
garanciákra, továbbá a jelen Egyezmény
célkitûzéseinek és elveinek megfelelõ elbá-
násban részesülnek, beleértve az ésszerû
alkalmazkodásról szóló rendelkezést is.
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4 12. cikk összes bekezdésében Ausztria az és, azaz  németül: a Rechts- und Handlungsfähigkeit fordulattal él! 
(http://www.bmas.de/coremedia/generator/2888/property=pdf/uebereinkommen__ueber__die__rechte__behinderter__menschen.pdf).
15. CIKK
A KÍNZÁS ÉS MÁS KEGYETLEN,
EMBERTELEN VAGY MEGALÁZÓ
BÁNÁSMÓD VAGY BÜNTETÉS TILALMA
1. A kínzás és más kegyetlen, embertelen vagy
megalázó bánásmód vagy büntetés alkalma-
zása mindenkivel szemben tilos. Különösen
nem végezhetõ orvosi vagy tudományos kísér-
let senkin, a személy szabadon megtett hozzá-
járulása nélkül.
2. A részes államok minden hatékony jogi, köz-
igazgatási, igazságszolgáltatási és más intéz-
kedést megtesznek annak megakadályozásá-
ra, hogy a fogyatékossággal élõ személyekkel
szemben – másokkal azonos alapon – kínzás
és más kegyetlen embertelen vagy megalázó
bánásmódot vagy büntetést alkalmazzanak.
16. CIKK
MENTESSÉG A KIZSÁKMÁNYOLÁSTÓL,
ERÕSZAKTÓL ÉS VISSZAÉLÉSEKTÕL
1. A részes államok megtesznek minden szük-
séges jogalkotási, közigazgatási, társadalmi,
oktatási és más intézkedést a fogyatékosság-
gal élõ személyek otthoni és nem otthoni vé-
delmére mindenfajta kizsákmányolás, erõszak
és visszaélés ellen, beleértve ezek nemi alapú
vonatkozásait is.
2. A részes államok megtesznek továbbá min-
den szükséges intézkedést a kizsákmányolás,
erõszak és visszaélés minden formájának
megelõzése céljából, többek között a nemnek
és életkornak megfelelõ segítségnyújtásnak
és támogatásnak a fogyatékossággal élõ
személyek, családtagjaik és gondozóik szá-
mára történõ biztosításával, beleértve a tájé-
koztatás és képzés nyújtását a kizsákmányo-
lás, erõszak és visszaélés eseteinek meg-
elõzésérõl, felismerésérõl és bejelentésérõl. A
részes államok életkornak, nemnek és fogya-
tékosságnak megfelelõ védelmi szolgálta-
tásokat biztosítanak.
3. A kizsákmányolás, erõszak és visszaélés
valamennyi formája elõfordulásának megelõ-
zése érdekében a részes államok biztosítják,
hogy a fogyatékossággal élõ személyek
számára kialakított lehetõségeket és progra-
mokat független hatóságok hatékonyan nyo-
mon követik.
4. A részes államok megtesznek minden meg-
felelõ intézkedést a kizsákmányolás, erõszak
vagy visszaélés áldozatává vált, fogyatékos-
sággal élõ személyek fizikai, kognitív és pszi-
chológiai felépülésének, rehabilitációjának és
társadalmi újrabeilleszkedésének elõmozdítá-
sára, beleértve védelmi szolgáltatások nyújtá-
sát is. Az ilyen felépülés és újrabeilleszkedés
olyan környezetben történik, amely elõsegíti a
személy egészségének, jólétének, önbecsü-
lésének, méltóságának és autonómiájának
helyreállását, és figyelembe veszi a nem és
életkor szerinti igényeket.
5. A részes államok hatékony jogszabályokat és
politikákat – a nõ- és gyermekközpontú jog-
szabályokat és politikákat is beleértve –
léptetnek életbe a fogyatékossággal élõ sze-
mélyekkel szemben elkövetett kizsákmányo-
lás, erõszak és visszaélés eseteinek azono-
sítására, vizsgálatára és – adott esetben –
bíróság elé vitelére.
17. CIKK
AZ EGYÉN INTEGRITÁSÁNAK
VÉDELME
Minden fogyatékossággal élõ személynek mások-
kal azonos alapon joga van fizikai és mentális
integritásának tiszteletben tartására.
18. CIKK
A MOZGÁSSZABADSÁG ÉS AZ
ÁLLAMPOLGÁRSÁG SZABADSÁGA
1. A részes államok elismerik a fogyatékos-
sággal élõ személyek másokkal egyenlõ jogát
a mozgás szabadságához, a lakóhely megvá-
lasztásának szabadságához és az állam-
polgársághoz, beleértve annak biztosítását,
hogy a fogyatékossággal élõ személyek:
(a) jogosultak állampolgárság megszerzésére és
megváltoztatására, és állampolgárságuktól
önkényesen vagy fogyatékosságuk alapján
nem foszthatók meg;
(b) fogyatékosságuk alapján nem foszthatók meg
azon képességüktõl, hogy állampolgársá-
gukat igazoló okmányokat vagy egyéb sze-
mélyazonossági okmányokat szerezzenek be,
tartsanak birtokukban és használjanak fel,
vagy a mozgásszabadsághoz való jog gyakor-
lásához esetlegesen szükséges eljárásokat –
mint például bevándorlási eljárásokat – ve-
gyenek igénybe;
(c) szabadon elhagyhatnak bármely országot,
saját országukat is beleértve;
(d) nem foszthatók meg önkényesen vagy fogya-
tékosságuk alapján a saját országukba való
belépés jogától.
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2. A fogyatékossággal élõ gyermekeket születé-
süket követõen azonnal nyilvántartásba ve-
szik, és születésüktõl kezdve joguk van saját
névhez, állampolgárság szerzéséhez, és –
amennyire csak lehetséges – szüleik megis-
meréséhez és azok gondoskodására.
19. CIKK
ÖNÁLLÓ ÉLETVITEL ÉS A
KÖZÖSSÉGBE VALÓ BEFOGADÁS
Az Egyezményben részes államok elismerik a
fogyatékossággal élõ személyek egyenlõ jogát a
közösségben való élethez és másokkal egyenlõ
szabad döntéshez való jogát; minden szükséges
és hatékony intézkedést megtesznek annak érde-
kében, hogy a fogyatékossággal élõ személyek
teljes mértékben élvezhessék e jogaikat és a
teljes közösségi befogadást és részvételt, bele-
értve a következõk biztosítását:
(a) a fogyatékossággal élõ személyeknek mások-
kal azonos alapon lehetõségük van lakóhe-
lyüknek és annak megválasztására, hogy hol
és kivel élnek együtt, és nem kötelezhetõek
bizonyos megszabott körülmények között élni;
(b) a fogyatékossággal élõ személyek számára
hozzáférési lehetõséget biztosítanak többféle
otthoni, intézményi és egyéb közösségi támo-
gató szolgálathoz, beleértve azt a személyes
segítséget, mely a közösségben éléshez és a
közösségbe történõ beilleszkedéshez, vala-
mint a közösségtõl való elszigetelõdés és kire-
kesztõdés megelõzése céljából szükséges;
(c) a mindenki számára nyújtott közösségi szol-
gáltatások és létesítmények azonos alapon
hozzáférhetõek a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek számára is, és igényeikhez igazítottak.
20. CIKK
SZEMÉLYES MOBILITÁS
A részes államok a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek függetlenségének a lehetõ legnagyobb
mértékû biztosítása mellett hatékony intézkedé-
seket hoznak a személyes mobilitás biztosítására,
beleértve az alábbiakat:
(a) a fogyatékossággal élõ személyek személyes
mobilitásának az általuk meghatározott idõ-
ben és módon, elérhetõ áron történõ lehetõvé
tétele;
(b) a fogyatékossággal élõ személyeknek a minõ-
ségi mobilitási támogatásokhoz, eszközök-
höz, segítõ technológiákhoz, valamint a sze-
mélyes segítségnyújtás különbözõ formáihoz
és a közvetítõkhöz való hozzáférésének meg-
könnyítése, beleértve azok elérhetõ áron
történõ rendelkezésre bocsátását;
(c) képzés biztosítása a mobilitással kapcsolatos
ismeretekrõl a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek és a velük foglalkozó szakértõk részére;
(d) a mobilitási támogatásokat, eszközöket és
segítõ technológiákat elõállító jogalanyok
ösztönzése a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek mobilitási szempontjainak figyelembevé-
telére.
21. CIKK
A VÉLEMÉNYNYILVÁNÍTÁS ÉS A
SZÓLÁS SZABADSÁGA, VALAMINT AZ
INFORMÁCIÓHOZ VALÓ HOZZÁFÉRÉS
A részes államok minden szükséges intézkedést
megtesznek annak biztosítására, hogy a fogyaté-
kossággal élõ személyek másokkal azonos
alapon, az általuk megválasztott kommunikációs
formán keresztül gyakorolhassák a szólássza-
badság és a véleménynyilvánítás szabadságának
jogát, beleértve az információk és elgondolások
keresésének, befogadásának és közlésének sza-
badságát, a jelen Egyezmény 2. cikkében meghatá-
rozottak szerint, beleértve a következõket:
(a) a lakosság számára készült tájékoztatás idõ-
ben, hozzáférhetõ formában és a fogyatékos-
ság különbözõ fajtáinak megfelelõ technoló-
giák segítségével, többletköltség nélkül törté-
nõ biztosítása a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek számára;
(b) a hivatali érintkezés során legyen elfogadott
és támogatott a jelnyelv, a Braille-írás, az
alternatív és augmentatív kommunikáció,
valamint minden egyéb, a fogyatékossággal
élõ személyek által választott kommunikációs
forma, eszköz és módozat;
(c) ösztönzik a nyilvánosság számára, akár az
Interneten keresztül is, szolgáltatást nyújtó
magánjogi jogalanyokat, hogy az információ-
kat és a szolgáltatásokat a fogyatékossággal
élõ személyek számára is hozzáférhetõ és
igénybe vehetõ formában nyújtsák;
(d) ösztönzik a tömegtájékoztatást, beleértve az
információk internetes szolgáltatás útján ter-
jesztõit, hogy szolgáltatásaikat fogyatékos-
sággal élõ személyek számára hozzáférhe-
tõvé tegyék;
(e) elismerik és elõsegítik a jelnyelvek haszná-
latát.
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22. CIKK
A MAGÁNÉLET TISZTELETBEN
TARTÁSA
1. A fogyatékossággal élõ személy magánéle-
tének, családjának, otthonának, levelezésének
vagy másfajta kommunikációjának önkényes
vagy jogellenes zavarása, becsületének vagy
jó hírének jogellenes megsértése – tekintet
nélkül a személy lakóhelyére és lakáskörülmé-
nyeire – tilos. A fogyatékossággal élõ szemé-
lyek az említett zavarással és jogsértéssel
szemben jogvédelmet élveznek.
2. A részes államok másokkal azonos alapon
védik a fogyatékossággal élõ személyek sze-
mélyével, egészségével és rehabilitációjával
kapcsolatos információk titkosságát.
23. CIKK
AZ OTTHON ÉS A CSALÁD
TISZTELETBEN TARTÁSA
1. A részes államok minden szükséges és haté-
kony intézkedést megtesznek a fogyatékos-
sággal élõ személyekkel szembeni hátrányos
megkülönböztetés megszüntetéséért a házas-
ság, a család, a szülõi szerep és a rokoni kap-
csolatok terén, másokkal azonos alapon, az
alábbiak biztosítása céljából:
(a) a házasság kötésére alkalmas korú fogyaté-
kossággal élõ személyeknek a házasságkö-
téshez és családalapításhoz való jogának
elismerése a házasságot kötni szándékozó
felek szabad és teljes egyetértése alapján;
(b) a fogyatékossággal élõ személyek jogának
elismerése, hogy szabadon és felelõsség-
teljesen dönthessenek gyermekeik számát és
korkülönbségét illetõen, hogy hozzáféréssel
bírjanak az életkornak megfelelõ információk-
hoz, a reproduktív és családtervezési oktatás
elismerést nyerjen, valamint, hogy biztosítsák
számukra az e jogok gyakorlását lehetõvé
tevõ eszközöket;
(c) a fogyatékossággal élõ személyek, beleértve
a gyermekeket is, termékenységének mások-
kal azonos alapon történõ fenntartása.
2. A részes államok biztosítják a fogyatékosság-
gal élõ személyek gyámsággal, gondnokság-
gal, gyermekek örökbefogadásával vagy más
hasonló jogintézményekkel kapcsolatos jogait
és kötelezettségeit, amennyiben ezek a
fogalmak léteznek a nemzeti jogban; minden
esetben a gyermek érdeke az elsõdleges. A
részes államok megfelelõ segítséget nyújta-
nak a fogyatékossággal élõ személyek szá-
mára gyermeknevelési feladataik teljesítésé-
hez.
3. A részes államok biztosítják a fogyatékosság-
gal élõ gyermekek számára az egyenlõ jogokat
a családi élet területén. E jogok érvényesítése,
valamint a fogyatékossággal élõ gyermekek
elrejtésének, elhagyásának, elhanyagolásának
és kirekesztésének megelõzése céljából a
részes államok vállalják a fogyatékossággal élõ
gyermekek és családjuk korai, átfogó tájékoz-
tatását, részükre szolgáltatások nyújtását és
támogatásukat.
4. A részes államok biztosítják, hogy a gyermek
a szülõk akarata ellenére nem választható el
szüleitõl, kivéve, ha az olyan hatáskörrel ren-
delkezõ hatóságok, mely hatóságok döntése
ellen jogorvoslatnak van helye, az alkalma-
zandó jogszabályokkal és eljárásokkal össz-
hangban megállapítják, hogy az elválasztás a
gyermek érdekében szükséges. A gyermek
vagy egyik, vagy mindkét szülõje fogyatékos-
sága alapján a gyermeket szüleitõl elválasz-
tani minden esetben tilos. 
5. Amennyiben a közvetlen család nem tudja el-
látni a fogyatékossággal élõ gyermeket, a ré-
szes államok minden erõfeszítést megtesznek
annak érdekében, hogy alternatív gondozást
biztosítsanak a gyermek számára a szélesebb
családi körben, ennek hiányában pedig a
közösségen belül családi környezetben.
24. CIKK
OKTATÁS
1. A részes államok elismerik a fogyatékosság-
gal élõ személyek oktatáshoz való jogát. E jog
hátrányos megkülönböztetés nélküli, az
egyenlõ esélyek alapján történõ megvalósítá-
sa céljából a részes államok befogadó okta-
tási rendszert biztosítanak minden szinten,
továbbá élethosszig tartó tanulási lehetõséget
nyújtanak az alábbiakra figyelemmel:
(a) az emberben rejlõ képességek, méltóságérzet
és önbecsülés teljes mértékû kifejlesztése,
valamint az emberi jogok, alapvetõ szabad-
ságok és az emberi sokszínûség tiszteletben
tartásának erõsítése; 
(b) a fogyatékossággal élõ személyek személyi-
ségének, tehetségének és alkotóképességé-
nek, valamint mentális és fizikai képességei-
nek lehetõ legteljesebb fejlesztése;
(c) a szabad társadalomban való tényleges
részvétel lehetõvé tétele a fogyatékossággal
élõ személyek számára.
2. E jog érvényesítése során a részes államok
biztosítják az alábbiakat:
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(a) a fogyatékossággal élõ személyeket fogya-
tékosságuk alapján nem zárják ki az általános
oktatási rendszerbõl, és a fogyatékossággal
élõ gyermekeket fogyatékosságuk alapján
nem zárják ki az ingyenes és kötelezõ alap-
fokú oktatásból, valamint a középfokú okta-
tásból;
(b) a fogyatékossággal élõ személyek a lakó-
közösségükben élõ többi személlyel azonos
alapon férnek hozzá a befogadó, minõségi és
ingyenes alapfokú oktatáshoz, valamint a
középfokú oktatáshoz;
(c) gondoskodnak az egyén igényeihez történõ
ésszerû alkalmazkodásról;
(d) a fogyatékossággal élõ személyek megkapják
a hatékony tanulásukat elõmozdító szükséges
támogatást az általános oktatási rendszerben;
(e) hatékony, személyre szabott támogató
intézkedéseket biztosítanak, a tudományos és
társadalmi fejlõdés legmagasabb fokának
elérését segítõ környezetben, a teljes körû
integráció céljával összhangban.
3. A részes államok képessé teszik a fogyaté-
kossággal élõ személyeket életvezetési és
szociális fejlõdési készségek elsajátítására,
hogy elõsegítsék az oktatásban és a közös-
ségben való teljes és egyenrangú részvé-
telüket. E célból a részes államok meghozzák
a szükséges intézkedéseket, többek között:
(a) elõsegítik a Braille-írás, az alternatív írás-
módok, az alternatív és augmentatív módok, a
kommunikáció, a tájékozódás és a közlekedés
formáinak és eszközeinek elsajátítását, vala-
mint a kortársi támogatást és mentorálást;
(b) elõsegítik a jelnyelv elsajátítását, és támogat-
ják a hallássérült közösség nyelvi identitását;
(c) biztosítják hogy a vak, siket, valamint siketvak
személyek – különösen a gyermekek –
oktatása az egyén számára legmegfelelõbb
nyelven, kommunikációs módszerrel és
eszközökkel, valamint a tudományos és társa-
dalmi fejlõdés legmagasabb fokának elérését
segítõ környezetben történjék.
4. E jogok érvényesülésének biztosítása érdeké-
ben, a részes államok meghozzák a megfelelõ
intézkedéseket, hogy olyan tanárokat –
közöttük fogyatékossággal élõ tanárokat –
alkalmazzanak, akik megfelelõ képesítéssel
rendelkeznek a jelnyelv és/vagy a Braille-írás
oktatására, valamint hogy az oktatás bármely
szintjén tevékenykedõ szakértõket és sze-
mélyzetet képezzenek. Az ilyen képzések
magukban foglalják a fogyatékossággal kap-
csolatos tudatosság fejlesztését, valamint – a
fogyatékossággal élõ személyeket segítõ –
megfelelõ alternatív és augmentatív módok,
kommunikációs eszközök és formák, oktatási
technikák és tananyagok használatát.
5. A részes államok biztosítják, hogy a fogya-
tékossággal élõ személyek hátrányos meg-
különböztetés nélkül és másokkal azonos
alapon férnek hozzá az általános felsõfokú
oktatáshoz, a szakképzéshez, felnõttoktatás-
hoz és élethosszig tartó tanuláshoz. E célból
biztosítják az ésszerû alkalmazkodást a
fogyatékossággal élõ személyek számára.
25. CIKK
EGÉSZSÉGÜGY
A részes államok elismerik, hogy a fogyatékos-
sággal élõ személyek jogosultak a lehetõ leg-
magasabb színvonalú egészségügyi ellátásra a
fogyatékosság alapján történõ bármiféle hátrá-
nyos megkülönböztetés nélkül. A részes államok
minden szükséges intézkedést megtesznek, hogy
a fogyatékossággal élõ személyek hozzáférjenek
a nemhez igazodó egészségügyi szolgáltatá-
sokhoz, beleértve az egészséghez kapcsolódó
rehabilitációt. A részes államok különösképpen:
(a) a más személyeknek biztosítottal azonos
terjedelmû, minõségû és színvonalú ingyenes
vagy megengedhetõ árú egészségügyi ellá-
tást és egészségügyi programokat biztosí-
tanak a fogyatékossággal élõ személyeknek,
beleértve a szexuális és reproduktív egészség
területét, valamint a lakossági közegészség-
ügyi programokat;
(b) biztosítják a fogyatékossággal élõ személyek
számára kifejezetten fogyatékosságuk miatt
szükséges egészségügyi szolgáltatásokat,
beleértve a betegség korai felismerését és –
szükség esetén – a beavatkozást, valamint a
további fogyatékosságok elõfordulásának
minimalizálására és megelõzésére kialakított
szolgáltatásokat, a gyermekek és idõsek
körében is;
(c) biztosítják ezeknek az egészségügyi szolgál-
tatásoknak a lehetõ legközelebbi hozzáfér-
hetõségét az emberek saját közösségeihez,
beleértve a vidéki területeket is;
(d) kötelezik az egészségügyi szakembereket,
hogy a fogyatékossággal élõ személyek szá-
mára ugyanolyan színvonalú ellátást biztosít-
sanak, mint mások számára, beleértve a
szabad és tájékoztatáson alapuló hozzájáru-
lás alapján nyújtott ellátást – többek között – a
fogyatékossággal élõ személyek emberi
jogaira, méltóságára, autonómiájára és szük-
ségleteire vonatkozó tudatosság felkeltésével
a képzésen, valamint az állami és magán
egészségügyi ellátás etikai normáinak közzé-
tételén keresztül;
(e) tiltják a fogyatékossággal élõ személyekkel
szemben az egészségbiztosítás és a nemzeti
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jog által engedélyezett életbiztosítás területén
alkalmazott hátrányos megkülönböztetést,
amely biztosításokat tisztességes és ésszerû
módon kell nyújtani;
(f) megakadályozzák az egészségügyi ellátás,
egészségügyi szolgáltatások, élelmiszer vagy
folyadék fogyatékosságon alapuló, megkülön-
böztetõ megtagadását.
26. CIKK
HABILITÁCIÓ ÉS REHABILITÁCIÓ
1. A részes államok megtesznek minden haté-
kony és szükséges intézkedést – ideértve a
sorstársi segítségnyújtást is – annak érdeké-
ben, hogy a fogyatékossággal élõ személyek
számára az élet minden területén biztosított
legyen a legteljesebb függetlenség, a fizikai,
mentális, szociális és szakmai képességek,
valamint a teljes befogadás és részvétel
elérése és megtartása. E célból a részes
államok átfogó habilitációs és rehabilitációs
szolgáltatásokat és programokat hoznak létre,
erõsítik és kiterjesztik azokat, különös te-
kintettel az egészségügy, a foglalkoztatás, az
oktatás és a szociális szolgáltatások terén, oly
módon, hogy a habilitációs és rehabilitációs
szolgáltatások és programok:
(a) a lehetõ legkorábbi szakaszban kezdõdnek,
és az egyéni igények és képességek multi-
diszciplináris értékelésén alapulnak;
(b) támogatják a közösségben való részvételt és
az abba való befogadást, önkéntes alapon
mûködnek, és a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek lakóhelyéhez – a vidéki régiókat is
beleértve – a lehetõ legközelebb vannak.
2. A részes államok támogatják a habilitációs és
rehabilitációs szolgáltatásokban dolgozó
szakértõk és személyzet képzésének és
továbbképzésének fejlesztését.
3. A részes államok támogatják a habilitációhoz
és rehabilitációhoz kapcsolódó, a fogyatékos-
sággal élõ személyek számára tervezett
támogató-segítõ eszközök és technológiák
elérhetõségét, ismeretét és használatát.
27. CIKK
MUNKAVÁLLALÁS ÉS FOGLALKOZTATÁS
1. A részes államok elismerik a fogyatékos-
sággal élõ személyek munkavállaláshoz való
jogát, másokkal azonos alapon; ez magában
foglalja egy, a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek számára nyitott, befogadó és hozzá-
férhetõ munkaerõpiacon szabadon választott
és elfogadott munka révén nyerhetõ megélhe-
tés lehetõségének jogát. A részes államok
védik és segítik a munkához való jog érvénye-
sülését – ideértve azokat is, akik a munka-
végzés ideje alatt váltak fogyatékossá –,
azáltal, hogy megteszik a szükséges lépése-
ket, akár törvényalkotás útján is, annak érde-
kében, hogy többek között: 
(a) megtiltsanak mindennemû, a fogyatékosság
alapján történõ, a munkavállalás bármely for-
májával kapcsolatos hátrányos megkülönböz-
tetést, beleértve a munkaerõ-toborzás, az
alkalmazás és a foglalkoztatás feltételeit, a
foglalkoztatás folytonosságát, a szakmai elõ-
menetelt, valamint a biztonságos és egész-
séges munkakörülményeket;
(b) a fogyatékossággal élõ személyek méltányos
és kedvezõ munkafeltételekhez való jogát má-
sokkal azonos alapon védjék, beleértve az
esélyegyenlõséget és az azonos értékû mun-
káért járó azonos díjazást, a biztonságos és
egészséges munkakörülményeket, beleértve a
zaklatás elleni védelmet és a sérelmek orvoslását;
(c) biztosítsák, hogy a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek másokkal azonos alapon gyakorol-
hassák munkaügyi és szakszervezeti jogaikat;
(d) biztosítsák a fogyatékossággal élõ személyek
számára, hogy hatékonyan hozzáférjenek az ál-
talános szakmai és pályaválasztási tanácsadói
programokhoz, a közvetítõi szolgáltatásokhoz,
valamint a szakképzéshez és továbbképzésekhez;
(e) elõmozdítsák a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek elhelyezkedési és elõrelépési lehetõsé-
geit a munkaerõpiacon, valamint segítséget
nyújtsanak a munkahely felkutatása, megszer-
zése, megtartása és a munkához való vissza-
térés során;
(f) támogassák az önfoglalkoztatás, a vállal-
kozás, a szövetkezetek fejlesztésének és az
egyéni vállalkozás elindításának lehetõségeit;
(g) fogyatékossággal élõ személyeket foglalkoz-
tassanak a közszférában;
(h) megfelelõ politika és intézkedések révén elõ-
segítsék a fogyatékossággal élõ személyek
magánszektorban történõ alkalmazását,
amelybe beletartozhatnak megerõsítõ prog-
ramok, ösztönzõk és egyéb intézkedések;
(i) biztosítsák, hogy a munkahelyen ésszerû
elhelyezés legyen biztosítva5 a fogyatékos-
sággal élõ személyek számára;
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5 Az autentikus szövegváltozatok a „reasonable accommodation” megfelelõit használják, ami fogyatékosságügyi
szakkifejezés, magyarul „ésszerû alkalmazkodás”-ként fordítható. Az „ésszerû elhelyezés” fordítási hiba, és így a cikk
e része magyarul értelmezhetetlen.
(j) elõsegítsék a fogyatékossággal élõ személyek
munkatapasztalat-szerzését a nyílt munkaerõ-
piacon;
(k) támogassák a fogyatékossággal élõ szemé-
lyeknek szóló szakképzési és szakmai reha-
bilitációt, a munkában tartási és munkába való
visszatérést segítõ programokat.
2. A részes államok biztosítják, hogy a fogyaté-
kossággal élõ személyeket ne tarthassák
rabszolgasorban vagy szolgaságban, vala-
mint hogy – másokkal azonos alapon – része-
süljenek a kényszer- vagy kötelezõ munkával
szembeni védelemben.
28. CIKK
MEGFELELÕ ÉLETSZÍNVONAL ÉS
SZOCIÁLIS VÉDELEM
1. A részes államok elismerik a fogyatékosság-
gal élõ személyek jogát a megfelelõ életminõ-
séghez saját maguk és családjuk számára,
beleértve a megfelelõ élelmet, ruházatot és
lakhatást, továbbá az életkörülmények folya-
matos javításához, és megteszik a megfelelõ
lépéseket annak érdekében, hogy e jog
érvényesülését bármiféle fogyatékosságon
alapuló hátrányos megkülönböztetéstõl men-
tesen védjék és támogassák.
2. A részes államok elismerik a fogyatékosság-
gal élõ személyek jogát a szociális védelem-
hez, valamint e jognak a fogyatékosságon
alapuló hátrányos megkülönböztetéstõl men-
tes gyakorlásához, és megteszik a megfelelõ
lépéseket e jog érvényesülésének védelmére
és elõmozdítására, beleértve azon intézkedé-
seket, amelyek:
(a) biztosítják a fogyatékossággal élõ személyek
másokkal egyenlõ hozzáférését a tiszta
vízhez, és biztosítják a fogyatékosságból
fakadó szükségletekhez kapcsolódó megfelelõ
és megfizethetõ szolgáltatásokhoz, eszközök-
höz és más segítségnyújtáshoz való hozzá-
férést;
(b) biztosítják a fogyatékossággal élõ személyek,
különösen a fogyatékossággal élõ nõk és
lányok, valamint a fogyatékossággal élõ idõ-
sek számára a szociális védelmi programok-
hoz és a szegénység csökkentését célzó
programokhoz való hozzáférést;
(c) biztosítják a szegénységben és fogyatékos-
sággal élõ személyek és családjuk hozzá-
férését a fogyatékosság okán fellépõ kiadá-
sokhoz kapcsolódó állami támogatáshoz, ide-
értve a megfelelõ képzést, tanácsadást, pénz-
ügyi segítségnyújtást és a hosszabb ideig
tartó gondoskodást;
(d) biztosítják a fogyatékossággal élõ személyek
állami lakhatási programokhoz való hozzá-
férését;
(e) biztosítják a fogyatékossággal élõ személyek
számára a nyugellátáshoz és a nyugdíjprogra-
mokhoz való hozzáférést.
29. CIKK
A POLITIKAI ÉLETBEN ÉS
KÖZÉLETBEN VALÓ RÉSZVÉTEL
A részes államok másokkal azonos alapon garan-
tálják a fogyatékossággal élõ személyek számára
politikai jogaik élvezetét, és vállalják, hogy
(a) biztosítják, hogy a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek másokkal azonos alapon, hatékonyan
és teljes körûen vehessenek részt a politikai
életben és a közéletben, közvetlenül vagy
szabadon választott képviselõkön keresztül,
beleértve a fogyatékossággal élõ személyek
jogát és lehetõségét a szavazásra és választ-
hatóságra, többek között:
(i) annak biztosítása révén, hogy a szavazási
eljárások, létesítmények és anyagok meg-
felelõek, hozzáférhetõk és könnyen ért-
hetõk;
(ii) azáltal, hogy védik a fogyatékossággal élõ
személyeknek azon jogát, hogy a válasz-
tásokon és népszavazásokon megfélem-
lítés nélkül, titkosan szavazhassanak, és
hogy szabadon megválaszthatók legye-
nek, hogy ténylegesen tisztséget, kor-
mányszintû közhivatalt viselhessenek, és
hogy szükség esetén lehetõvé teszik a
segítõ és új technológiák igénybevételét;
(iii) azáltal, hogy garantálják a fogyaté-kos-
sággal élõ személyek, mint választók,
szabad akaratnyilvánítását, továbbá e
célból szükség esetén – saját kérésükre –
lehetõvé teszik, hogy a szavazás során
egy általuk választott személy legyen
segítségükre;
(b) azáltal, hogy aktívan támogatnak egy olyan
környezetet, amelyben a fogyatékossággal
élõ személyek ténylegesen és teljes körûen,
hátrányos megkülönböztetés nélkül, másokkal
azonos alapon vehetnek részt a közügyek
irányításában, és hogy ösztönzik a közügyek-
ben való részvételüket, beleértve:
(i) részvételüket az ország közéletével és
politikai életével foglalkozó nem kormány-
zati szervezetek és egyesületek munká-
jában, valamint a politikai pártok tevé-
kenységében és igazgatásában;
(ii) a fogyatékossággal élõ személyek szer-
vezeteinek alakítását és az azokhoz törté-
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nõ csatlakozást, azzal a céllal, hogy nem-
zetközi, nemzeti, regionális és helyi szin-
ten képviseljék a fogyatékossággal élõ
személyeket.
30. CIKK
A KULTURÁLIS ÉLETBEN, ÜDÜLÉSI,
SZABADIDÕS ÉS SPORTTEVÉKENYSÉ-
GEKBEN VALÓ RÉSZVÉTEL
1. A részes államok elismerik a fogyatékosság-
gal élõ személyek azon jogát, hogy másokkal
azonos alapon vegyenek részt a kulturális
életben, és minden szükséges intézkedést
megtesznek annak biztosítására, hogy a
fogyatékossággal élõ személyek:
(a) hozzáférhetõ formában jussanak hozzá a kul-
turális anyagokhoz;
(b) hozzáférhetõ formában jussanak hozzá a tele-
vízió mûsoraihoz, filmekhez, színházhoz és
más kulturális tevékenységekhez;
(c) hozzáférjenek a kulturális elõadások vagy
szolgáltatások helyszínéhez, mint például a
színházhoz, múzeumhoz, mozihoz, könyvtár-
hoz és utazási irodához, továbbá lehetõség
szerint hozzáférjenek az emlékmûvekhez és a
jelentõsebb nemzeti kulturális helyszínekhez.
2. A részes államok megfelelõ intézkedéseket
tesznek a fogyatékossággal élõ személyek al-
kotó, mûvészi és szellemi képességei fejlesz-
tésének és hasznosításának lehetõvé tételé-
re, nemcsak saját javukra, hanem a társada-
lom gazdagítása céljából is.
3. A részes államok a nemzetközi joggal össz-
hangban minden szükséges lépést megtesz-
nek annak biztosítására, hogy a szellemi
tulajdonjogokat védõ jogszabályok ne jelent-
senek ésszerûtlen vagy megkülönböztetõ
akadályt a fogyatékossággal élõ személyek
kulturális anyagokhoz történõ hozzáférésével
szemben.
4. A fogyatékossággal élõ személyek másokkal
azonos alapon jogosultak sajátos kulturális és
nyelvi identitásuk elismerésére és támogatá-
sára, beleértve a jelnyelveket és a siket kul-
túrát.
5. Azzal a céllal, hogy a fogyatékossággal élõ
személyek másokkal azonos alapon vehesse-
nek részt a rekreációs, szabadidõs és sportte-
vékenységekben, a részes államok meghoz-
zák a megfelelõ intézkedéseket, annak érde-
kében, hogy:
(a) a lehetõ legnagyobb mértékben bátorítsák és
elõmozdítsák a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek részvételét az integrált sporttevé-
kenységekben, minden szinten;
(b) biztosítsák a fogyatékossággal élõ személyek
számára a fogyatékosság típusához igazodó,
speciális rekreációs és sporttevékenységek
szervezésének, fejlesztésének és az ezekben
való részvételnek a lehetõségét, valamint
hogy e célból ösztönözzék a megfelelõ okta-
tás, edzés és a szükséges források biztosítá-
sát, másokkal azonos alapon;
(c) biztosítsák a fogyatékossággal élõ személyek
hozzáférését a sport-, üdülési és turisztikai
helyszínekhez;
(d) biztosítsák, hogy a fogyatékossággal élõ gyer-
mekek más gyermekekkel egyenlõ hozzáfé-
réssel bírjanak a játékokhoz, rekreációs,
sport- és üdülési tevékenységekhez, bele-
értve az iskolarendszerben elõforduló hasonló
tevékenységeket;
(e) biztosítsák, hogy a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek hozzáférjenek a rekreációs, szabad-
idõs, sport- és turisztikai tevékenységeket
szervezõk által nyújtott szolgáltatásokhoz.
31. CIKK
STATISZTIKA ÉS ADATGYÛJTÉS
1. A részes államok vállalják, hogy összegyûjtik
a megfelelõ információkat – beleértve sta-
tisztikai és kutatási adatokat –, amely révén a
jelen Egyezmény végrehajtásához szükséges
politikákat alakíthatnak ki és valósíthatnak
meg. Az adatgyûjtés és adatkezelés folyama-
tának:
(a) meg kell felelnie a jogszabályok által megsza-
bott biztosítékoknak – beleértve az adatvé-
delmi jogszabályokat –, hogy ezáltal biztosítva
legyen a fogyatékossággal élõ személyek ma-
gánéletének titkossága és tiszteletben tartása;
(b) az emberi jogok és alapvetõ szabadságok, vala-
mint a statisztikák gyûjtésére és használatára
vonatkozó etikai alapelvek védelme érdekében
meg kell felelnie a nemzetközileg elfogadott nor-
máknak.
2. Az ezzel a cikkel összhangban összegyûjtött
információt megfelelõ módon le kell bontani,
és a részes államoknak a jelen Egyezmény-
ben foglalt kötelezettségei teljesítésének,
továbbá azon akadályok beazonosításának
támogatására kell felhasználni, amelyekkel a
fogyatékossággal élõ személyek jogaik gya-
korlása során szembesülnek.
3. A részes államok felelõsséget vállalnak ezen
statisztikák terjesztésére, valamint biztosítják
a fogyatékossággal élõ személyek és mások
hozzáférését.
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32. CIKK
NEMZETKÖZI EGYÜTTMÛKÖDÉS
1. A részes államok elismerik a nemzetközi
együttmûködésnek és elõmozdításának fon-
tosságát, a jelen Egyezmény célkitûzéseinek
megvalósítására tett nemzeti törekvések
támogatása céljából, valamint megfelelõ és
hatékony intézkedéseket hoznak e tekintetben
az államok közötti, és amennyiben ez szük-
séges, a megfelelõ nemzetközi és regionális
szervezetekkel, illetve a civil társadalommal,
különösen pedig a fogyatékossággal élõ
személyeket tömörítõ szervezetekkel történõ
együttmûködés révén. Ezen intézkedések
lehetnek többek között:
(a) annak biztosítása, hogy a nemzetközi együtt-
mûködés, beleértve a nemzetközi fejlesztési
programokat is, a fogyatékossággal élõ sze-
mélyek számára elérhetõek és hozzáfér-
hetõek;
(b) képességépítés elõmozdítása és támogatása,
beleértve az információk és tapasztalatok, a
képzési programok és a legjobb gyakorlatok
cseréjét és megosztását;
(c) a kutatási együttmûködés, illetve a tudomá-
nyos és technikai ismeretekhez való hozzáfé-
rés elõmozdítása;
(d) szükség esetén technikai és gazdasági segít-
ség nyújtása, beleértve a hozzáférhetõ és se-
gítõ technológiákhoz való hozzáférésnek és
azok megosztásának elõmozdítását, valamint
a technológiák átadását.
2. E cikk rendelkezései nem érintik a részes
államok jelen Egyezmény alapján fennálló kö-
telezettségeinek teljesítését.
33. CIKK
NEMZETI SZINTÛ TELJESÍTÉS ÉS
ELLENÕRZÉS
1. A részes államok, szervezeti felépítésüknek
megfelelõen, a jelen Egyezmény végrehajtá-
sára vonatkozó ügyekre a kormányzaton belül
kijelölnek egy vagy több koordinációs pontot,
és mérlegelik egy kormányzati koordinációs
mechanizmus létrehozását vagy kijelölését a
különbözõ ágazatokban és szinteken történõ
kapcsolódó tevékenységek elõmozdítására.
2. A részes államok, jogi és közigazgatási
rendszerüknek megfelelõen, az államon belül
fenntartanak, megerõsítenek, kijelölnek vagy
létrehoznak egy vagy több független me-
chanizmust magában foglaló keretrendszert, a
megfelelõ módon, amely segíti, védi és
ellenõrzi a jelen Egyezmény végrehajtását. E
mechanizmus kijelölése vagy létrehozatala
során a részes államok figyelembe veszik az
emberi jogok védelmét és elõmozdítását célzó
nemzeti intézmények jogállásának és mûkö-
désének alapelveit.
3. A civil társadalmat – különösen a fogyatékos-
sággal élõ személyeket és az õket képviselõ
szervezeteket – be kell vonni az ellenõrzési
folyamatokba, és azokban teljes részvételüket
biztosítani kell.
34. CIKK
A FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ
SZEMÉLYEK JOGAINAK BIZOTTSÁGA
1. A Fogyatékossággal Élõ Személyek Jogainak
Bizottsága (továbbiakban „Bizottság”) az
alábbi tevékenységek ellátása érdekében
megalakul.
2. A jelen Egyezmény hatálybalépésekor a Bizott-
ság 12 szakértõbõl áll. Az Egyezmény további
60 megerõsítését vagy ahhoz való csatlakozást
követõen a Bizottság létszáma 6 fõvel bõvül,
elérve a maximális 18 fõs létszámot.
3. A Bizottság mûködésében tagjai személyes
minõségükben vesznek részt, akik nagy erköl-
csi tekintélyû személyek, és a jelen Egyez-
mény által érintett területen elismert szakérte-
lemmel és tapasztalattal rendelkeznek. Tagje-
löltek állítása esetén a részes államok kellõen
mérlegelik a jelen Egyezmény 4. cikk 3.
bekezdésében foglalt rendelkezéseket.
4. A Bizottság tagjait a részes államok vá-
lasztják, figyelembe véve a méltányos földrajzi
megoszlást, a különbözõ civilizációk és fõbb
jogrendszerek képviseletét, a kiegyensúlyo-
zott nemi képviseletet és a fogyatékossággal
élõ szakértõk részvételét.
5. A Bizottság tagjait titkos szavazással vá-
lasztják a részes államok által állampolgáraik
közül jelölt személyek listájáról a részes
államok konferenciájának ülésén. Ezen ülé-
seken, amelyeken a határozatképességhez a
részes államok kétharmadának részvétele
szükséges, a Bizottság megválasztott tagjá-
nak azok tekintendõk, akik a legtöbb szavaza-
tot és a részes államok jelenlévõ és szavazó
képviselõi szavazatainak abszolút többségét
elnyerték.
6. Az elsõ választásra a jelen Egyezmény hatály-
balépését követõ hat hónapon belül kerül sor.
Legalább négy hónappal minden választást
megelõzõen az Egyesült Nemzetek Fõtitkára
írásban felhívja a részes államokat, hogy két
hónapon belül nyújtsák be a jelöléseket. Ezt
követõen a Fõtitkár betûrendes névjegyzéket
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készít az így javasolt összes jelöltrõl, feltün-
tetve a jelölõ részes államot, és megküldi azt a
jelen Egyezmény részes államainak.
7. A Bizottság tagjait négyéves idõtartamra vá-
lasztják. Újbóli megválasztásra a tagok
további egy alkalommal jogosultak. Az elsõ
választáskor megválasztottak közül hat tag
megbízatása azonban két év elteltével lejár;
ezen hat tag közvetlenül az elsõ választás
után a jelen cikk 5. bekezdésében megha-
tározott ülés elnöke által történõ sorshúzás
útján kerül kiválasztásra.
8. A Bizottság további hat tagjának megválasz-
tása a rendszeres választások alkalmával, a
jelen cikk vonatkozó rendelkezéseinek meg-
felelõen történik.
9. Amennyiben a Bizottság valamely tagja
meghal, lemond, vagy úgy nyilatkozik, hogy
bármely más okból feladatát nem képes a
továbbiakban ellátni, az õt jelölõ részes állam
kinevez a hátralévõ megbízatási idõ kitölté-
sére egy másik, a jelen cikk vonatkozó rendel-
kezéseiben meghatározott képzettséggel bíró
és követelményeknek megfelelõ szakértõt.
10. A Bizottság maga határozza meg eljárási
rendjét.
11. Az Egyesült Nemzetek Fõtitkára biztosítja a
Bizottságnak a jelen Egyezményben foglalt
feladatai hatékony ellátásához szükséges
személyi és tárgyi feltételeket, valamint össze-
hívja annak alakuló ülését.
12. A Közgyûlés jóváhagyásával a jelen Egyez-
mény alapján létrehozott Bizottság tagjai az
Egyesült Nemzetek anyagi forrásainak ter-
hére, figyelemmel a Bizottság feladatainak
fontosságára, a Közgyûlés által megállapított
módozatok és feltételek szerint javadalmazás-
ban részesülnek.
13. A Bizottság tagjait megilletik az Egyesült Nem-
zetek kiváltságairól és mentességeirõl szóló
egyezmény vonatkozó rendelkezései alapján
az Egyesült Nemzetek kiküldött szakértõit
megilletõ könnyítések, kiváltságok és mentes-
ségek.
35. CIKK
A RÉSZES ÁLLAMOK JELENTÉSEI
1. Minden részes állam a jelen Egyezménynek
az adott államra vonatkozó hatálybalépését
követõ két éven belül az Egyesült Nemzetek
Fõtitkárán keresztül átfogó jelentésben szá-
mol be a Bizottságnak a jelen Egyezményben
meghatározott kötelezettségek teljesítése
érdekében tett intézkedéseirõl, valamint az
azok végrehajtásában megvalósított elõreha-
ladásról.
2. Ezt követõen a részes államok legalább négy-
évente vagy a Bizottság által kért idõpontban
nyújtanak be újabb jelentést.
3. A jelentések tartalmára vonatkozó irányel-
veket a Bizottság határozza meg.
4. Azon részes államoknak, amelyek benyújtot-
ták elsõ átfogó jelentésüket a Bizottságnak, a
már megadott információkat ezt követõ jelen-
téseikben nem szükséges megismételniük. A
Bizottság számára történõ jelentéskészítéskor
ajánlott, hogy a részes államok e célból egy
nyílt és átlátható eljárást alkalmazzanak, és
figyelembe vegyék a jelen Egyezmény 4. cikk
3. bekezdésében foglalt rendelkezéseket.
5. A jelentésekben a jelen Egyezményben meg-
határozott kötelezettségek teljesítését befo-
lyásoló tényezõk és nehézségek is jelezhetõk.
36. CIKK
A JELENTÉSEK FIGYELEMBEVÉTELE
1. A Bizottság minden jelentést megvizsgál, és
azzal kapcsolatosan általa szükségesnek
tartott javaslatokat és általános ajánlásokat
fogalmaz meg, amelyeket az érintett részes
államnak továbbít. A részes állam bármilyen
általa választott információval válaszolhat a
Bizottságnak. A Bizottság további, a jelen
Egyezmény végrehajtásával kapcsolatos
információkat kérhet a részes államoktól.
2. Amennyiben valamely részes állam jelentõsen
elmarad a jelentés benyújtásával, a Bizottság
jelezheti az érintett részes államnak, hogy
szükségesnek látja a jelen Egyezmény adott
részes állam által történõ végrehajtásának, a
Bizottság rendelkezésére álló, megbízható
információkon alapuló vizsgálatát, amennyi-
ben a jelentést az értesítést követõ három
hónapon belül nem nyújtják be. A Bizottság
meghívja az érintett részes államot az e
vizsgálatban történõ részvételre. Amennyiben
a részes állam benyújtja jelentését, az e cikk 1.
bekezdésében foglalt rendelkezések alkalma-
zandóak.
3. Az Egyesült Nemzetek Fõtitkára a jelentése-
ket minden részes állam számára elérhetõvé
teszi.
4. A részes államok jelentésüket széles körben
hozzáférhetõvé teszik saját országuk nyilvá-
nossága elõtt, valamint lehetõvé teszik az e
jelentésekkel kapcsolatos javaslatokhoz és
általános ajánlásokhoz történõ hozzáférést.
5. A Bizottság, ha szükségesnek tartja, megküldi
a részes államok jelentését az Egyesült Nem-
zetek szakosított intézményeinek, alapjainak
és programjainak, illetve egyéb hatáskörrel
rendelkezõ testületének, a jelentésben foglalt
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kérésnek vagy technikai tanács, illetve segít-
ségnyújtás iránti igény jelzésének kezelése
érdekében, a Bizottság ezen kéréssel vagy
jelzéssel kapcsolatos esetleges észrevételei-
vel és ajánlásaival együtt.
37. CIKK
A BIZOTTSÁG ÉS A RÉSZES ÁLLAMOK
KÖZÖTTI EGYÜTTMÛKÖDÉS
1. Minden részes állam együttmûködik a Bizottság-
gal, és segíti a Bizottság tagjait feladataik teljesí-
tésében.
2. A részes államokkal történõ együttmûködés
keretében a Bizottság megfelelõ figyelemmel
van a jelen Egyezmény végrehajtását szolgáló
nemzeti kapacitások erõsítésének módozatai-
ra, ideértve a nemzetközi együttmûködést is.
38. CIKK
A BIZOTTSÁG KAPCSOLATA MÁS
TESTÜLETEKKEL
A jelen Egyezmény hatékony végrehajtása és az
Egyezmény által érintett területen történõ nem-
zetközi együttmûködés elõmozdítása érdekében
(a) a szakosított intézmények és az Egyesült Nem-
zetek egyéb szerveinek képviselõi jogosultak
részt venni az Egyezmény hatáskörükbe tarto-
zó rendelkezései végrehajtásának megvitatá-
sán. A Bizottság felkérheti a szakosított intéz-
ményeket vagy más általa kiválasztott hatás-
körrel rendelkezõ testületeket szakvélemény
nyújtására az Egyezmény végrehajtásának ha-
táskörükbe tartozó területein. A Bizottság fel-
kérheti a szakosított intézményeket vagy az
Egyesült Nemzetek más szerveit az Egyez-
mény végrehajtásának hatáskörükbe tartozó
területeirõl való jelentés készítésére;
(b) a Bizottság feladatának ellátása során, szükség
esetén konzultál a nemzetközi emberi jogi szerzõ-
dések által létrehozott más testületekkel, a jelen-
téssel kapcsolatos irányelvek, javaslatok és álta-
lános ajánlások egységességének biztosítása, to-
vábbá a feladataik teljesítése során való párhuza-
mosságok és átfedések elkerülésének céljából.
39. CIKK
A BIZOTTSÁG JELENTÉSE
A Bizottság minden két évben jelentést nyújt be
tevékenységérõl a Közgyûlésnek, illetve a Gazda-
sági és Szociális Tanácsnak, valamint javaslatot
és általános ajánlásokat tehet a részes államoktól
kapott jelentések és információk vizsgálata
alapján. Ezen javaslatokat és általános ajánláso-
kat, a részes államok esetleges megjegyzéseivel
együtt, a Bizottság feltünteti jelentésében.
40. CIKK
A RÉSZES ÁLLAMOK KONFERENCIÁJA
1. A részes államok a részes államok konferen-
ciáin rendszeresen találkoznak annak érdeké-
ben, hogy megtárgyalják a jelen Egyezmény
végrehajtásával kapcsolatban felmerülõ kér-
déseket.
2. Az Egyesült Nemzetek Fõtitkára a jelen
Egyezmény hatálybalépését követõ hat hó-
napon belül összehívja a részes államok kon-
ferenciáját. Az ezt követõ konferenciákat az
Egyesült Nemzetek Fõtitkára kétévenként
vagy a részes államok konferenciájának dön-
tése szerinti idõközönként hívja össze.
41. CIKK
LETÉTEMÉNYES
A jelen Egyezmény letéteményese az Egyesült
Nemzetek Fõtitkára.
42. CIKK
ALÁÍRÁS
A jelen Egyezmény 2007. március 30-ától alá-
írásra nyitva áll valamennyi állam és a regionális
integrációs szervezetek számára az Egyesült
Nemzetek New York-i székhelyén.
43. CIKK
KÖTELEZETTSÉGVÁLLALÁS
A jelen Egyezményt az aláíró államoknak meg kell
erõsíteni, az aláíró regionális integrációs szer-
vezetek részérõl pedig hivatalos megerõsítés
szükséges. Az Egyezmény bármely olyan állam
vagy regionális integrációs szervezet számára
nyitva áll a csatlakozásra, amely nem írta alá az
Egyezményt.
44. CIKK
REGIONÁLIS INTEGRÁCIÓS SZERVEZETEK
1. „Regionális integrációs szervezet” olyan, egy
adott régió szuverén államai által létrehozott
szervezetet jelent, amelyre tagállamai a jelen
Egyezmény által szabályozott kérdésekben
hatáskört ruháztak. E szervezetek hivatalos
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megerõsítési vagy csatlakozási okiratukban
nyilatkoznak az ezen Egyezmény által
szabályozott kérdésekre vonatkozó hatáskö-
rük terjedelmérõl. Ezt követõen a hatáskörük
terjedelmében bekövetkezett minden jelentõs
változásról tájékoztatják a letéteményest.
2. A „részes államok” utalás a jelen Egyez-
ményben e szervezetekre hatáskörükön belül
vonatkozik.
3. A regionális integrációs szervezetek letétbe
helyezett okiratai a 45. cikk 1. bekezdésének
és a 47. cikk 2. és 3. bekezdésének tekin-
tetében nem vehetõk figyelembe.
4. A regionális integrációs szervezetek a részes
államok konferenciáján hatáskörükbe tartozó
kérdésekben gyakorolhatják szavazati jogukat
olyan számú szavazattal, amely egyenlõ a
jelen Egyezményben részes tagállamaik szá-
mával. E szervezet nem gyakorolhatja sza-
vazati jogát, amennyiben valamely tagállama
szavazati jogát gyakorolni kívánja, és fordítva.
45. CIKK
HATÁLYBALÉPÉS
1. A jelen Egyezmény a huszadik megerõsítõ
vagy csatlakozási okirat letétbe helyezését kö-
vetõ harmincadik napon lép hatályba.
2. Az Egyezményt a huszadik fenti okirat letétbe
helyezését követõen megerõsítõ, hivatalosan
megerõsítõ, illetõleg ahhoz csatlakozó állam
és regionális integrációs szervezet vonat-
kozásában az Egyezmény az adott állam vagy
szervezet saját okiratának letétbe helyezését
követõ harmincadik napon lép hatályba.
46. CIKK
FENNTARTÁSOK
1. A jelen Egyezményhez annak tárgyával és
célkitûzéseivel összeegyeztethetetlen fenntar-
tás nem fûzhetõ.
2. A fenntartás bármikor visszavonható.
47. CIKK
MÓDOSÍTÁSOK
1. Bármely részes állam kezdeményezheti a
jelen Egyezmény módosítását, és benyújthat-
ja javaslatát az Egyesült Nemzetek Fõtitká-
rához. A Fõtitkár a módosítási javaslatot
megküldi a részes államoknak azzal a kérés-
sel, hogy tájékoztassák, amennyiben egyet-
értenek a részes államok konferenciájának
összehívásával a javaslatok megvitatása és
az azokról való döntés céljából. Amennyiben
ezen értesítéstõl számított négy hónapon
belül a részes államok legalább egyharmada
támogatja a konferencia összehívását, a
Fõtitkár az Egyesült Nemzetek égisze alatt
összehívja a konferenciát. A jelen lévõ és sza-
vazó részes államok kétharmados többsége
által elfogadott módosítást a Fõtitkár a
Közgyûlés elé terjeszti jóváhagyásra, majd ezt
követõen valamennyi részes állam elé
elfogadásra.
2. A jelen cikk 1. bekezdésének megfelelõen elfo-
gadott és jóváhagyott módosítás az azt követõ
harmincadik napon lép hatályba, amikor a
letétbe helyezett elfogadó okiratok száma eléri a
módosítás elfogadásának napján meglévõ
részes államok számának kétharmadát. Ezt
követõen a módosítás minden részes állam
vonatkozásában az állam saját elfogadó okira-
tának letétbe helyezését követõ harmincadik
napon lép hatályba. A módosítás kizárólag az
azt elfogadó részes államokat kötelezi.
3. Amennyiben a részes államok konferenciája
konszenzussal úgy határozott, az e cikk 1.
bekezdésének megfelelõen elfogadott és
jóváhagyott, kizárólag a 34., 38., 39. és 40.
cikkre vonatkozó módosítás valamennyi
államra vonatkozóan az azt követõ harmin-
cadik napon lép hatályba, amikor a letétbe
helyezett elfogadó okiratok száma eléri a
módosítás elfogadásának napján meglévõ
részes államok számának kétharmadát.
48. CIKK
FELMONDÁS
Bármely részes állam az Egyesült Nemzetek
Fõtitkárához intézett írásbeli közléssel felmond-
hatja a jelen Egyezményt. A felmondás egy évvel
a közlésnek a Fõtitkár által történt kézhezvételét
követõen lép hatályba.
49. CIKK
HOZZÁFÉRHETÕ FORMÁTUM
A jelen Egyezmény szövegét hozzáférhetõ formá-
tumban is rendelkezésre kell bocsátani.
50. CIKK
HITELES SZÖVEGEK
A jelen Egyezmény arab, kínai, angol, francia, orosz
és spanyol nyelvû szövege egyaránt hiteles.
A F O G YAT É K O S S Á G G A L É L Õ S Z E M É LY E K J O G A I R Ó L S Z Ó L Ó E G Y E Z M É N Y40
A jelen Jegyzõkönyv részes államai a követke-
zõkben állapodtak meg:
1. CIKK
1. A jelen Jegyzõkönyv részes állama („részes
állam”) elismeri a Fogyatékossággal Élõ Sze-
mélyek Jogainak Bizottsága („a Bizottság”)
hatáskörét arra, hogy olyan, a joghatósága alá
tartozó személyektõl vagy személyek csoport-
jától, vagy ezek nevében beadványt átvegyen
és megvizsgáljon, akik állításuk szerint az
Egyezmény rendelkezéseinek az adott részes
állam által történõ megsértésének sértettjei.
2. A Bizottság nem vehet át olyan beadványt,
amely olyan, az Egyezményben részes álla-
mot érint, amely a jelen Jegyzõkönyvnek nem
részese.
2. CIKK
ABizottság elfogadhatatlannak tekint egy beadványt, ha
(a) a beadvány névtelen;
(b) a beadvány az ilyen beadvány benyújtásának
jogával való visszaélést valósít meg, vagy ha
nem összeegyeztethetõ az Egyezmény ren-
delkezéseivel;
(c) az ügyet a Bizottság korábban már megvizs-
gálta, vagy ha más nemzetközi vizsgálati vagy
rendezési eljárás során vizsgálták vagy vizs-
gálják;
(d) nem merítettek ki minden nemzeti jogorvoslati
lehetõséget. E rendelkezés azonban nem al-
kalmazható, ha a jogorvoslati lehetõségek
igénybevétele ésszerûtlen mértékben elhúzó-
dik vagy attól érdemi megoldás nem várható;
(e) nyilvánvalóan megalapozatlan vagy tényekkel
nem kellõen alátámasztott; vagy ha
(f) a beadvány tárgyául szolgáló tények a jelen
Jegyzõkönyvnek az érintett részes állam
vonatkozásában való hatálybalépése elõtt kö-
vetkeztek be, kivéve, ha a tények az adott
dátumot követõen is folytatódtak.
3. CIKK
Jelen Jegyzõkönyv 2. cikkének rendelkezéseivel
összhangban a Bizottság bármely, hozzá benyúj-
tott beadványt bizalmas formában a részes állam
tudomására hoz. A részes állam hat hónapon
belül írásos magyarázatot ad vagy nyilatkozatot
nyújt be a Bizottságnak, amelyben felvilágosítást
ad az esetrõl és a részes állam által szolgáltatott
esetleges jogorvoslatról.
4. CIKK
1. Bármely idõpontban egy beadvány elfogadá-
sát követõen és az érdemi döntést megelõ-
zõen a Bizottság sürgõs megfontolás céljából
kérheti az érintett államot arra, hogy az érintett
állam foganatosítson szükséges intézkedé-
seket az állítólagos jogsértés sértettjének
vagy sértetteinek okozott esetleges jóvátehe-
tetlen károk megelõzése érdekében.
2. Ha a Bizottság a jelen cikk 1. bekezdésében
biztosított diszkrecionális jogát használva eljár,
az nem minõsül az adott beadvány elfogadha-
tóságáról vagy érdemérõl való döntésnek.
5. CIKK
A Bizottság a jelen Jegyzõkönyv alapján benyúj-
tott beadványokat zárt üléseken vizsgálja meg. A
beadvány megvizsgálását követõen a Bizottság
továbbítja javaslatait és ajánlásait, amennyiben
vannak, a részes államhoz és a kérelmezõhöz.
6. CIKK
1. Amennyiben a Bizottságnak olyan megbízha-
tó információ jut birtokába, miszerint egy
részes állam a jelen Egyezményben meghatá-
rozott jogokat súlyosan és rendszeresen
megsérti, a Bizottság felhívja a részes államot,
hogy mûködjön közre az információ kivizsgá-
lásában, és ennek érdekében nyújtsa be ész-
revételeit az adott információval kapcsolatban.
2. Az érintett részes állam által benyújtott észre-
vételek, illetve más megbízható, rendelke-
zésére álló információ alapján a Bizottságnak
jogában áll kijelölni egy vagy több tagját, hogy
vizsgálatot folytasson le és haladéktalanul
jelentést tegyen a Bizottságnak. Indokolt eset-
ben és a részes állam hozzájárulásával, a
vizsgálat a részes állam területére tett látoga-
tást is magában foglalhat.
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FAKULTATÍV JEGYZÕKÖNYV A FOGYATÉKOSSÁGGAL
ÉLÕ SZEMÉLYEK JOGAIRÓL SZÓLÓ EGYEZMÉNYHEZ
3. Ezen vizsgálat megállapításainak megvizsgá-
lását követõen a Bizottság továbbítja a
megállapításokat az érintett részes államnak
észrevételeivel és ajánlásaival együtt.
4. Az érintett részes állam a Bizottság által
hozzá eljuttatott megállapítások, észrevételek
és ajánlások kézhezvételétõl számított hat
hónapon belül beterjeszti észrevételeit a
Bizottságnak.
5. Ezen vizsgálatot bizalmas formában kell lefoly-
tatni, és a részes állam együttmûködésének
biztosítására az eljárás minden szakaszában
törekedni kell.
7. CIKK
1. A Bizottság felkérheti az érintett részes államot,
hogy az Egyezmény 35. cikke szerinti jelenté-
sében számoljon be bármely olyan intézkedés
részleteirõl, amelyet a jelen Jegyzõkönyv 6.
cikke értelmében folytatott vizsgálat nyomán
foganatosított.
2. A Bizottság szükség esetén a 6. cikk 4. bekez-
désében említett hat hónapos idõszak letel-
tével felkérheti az érintett részes államot, hogy
számoljon be a vizsgálatra válaszul tett intéz-
kedésekrõl.
8. CIKK
Minden részes állam a jelen Jegyzõkönyv aláírá-
sakor, megerõsítésekor, illetve az ahhoz való
csatlakozáskor nyilatkozatot tehet, hogy nem
ismeri el a Bizottság 6. és 7. cikkekben rögzített
hatáskörét.
9. CIKK
A jelen Jegyzõkönyv letéteményese az Egyesült
Nemzetek Fõtitkára.
10. CIKK
A jelen Jegyzõkönyv 2007. március 30-ától alá-
írásra nyitva áll az Egyezményt aláíró valamennyi
állam és a regionális integrációs szervezetek szá-
mára az Egyesült Nemzetek New York-i szék-
helyén.
11. CIKK
A jelen Jegyzõkönyvet az Egyezményt megerõsítõ
vagy ahhoz csatlakozó, a Jegyzõkönyvet aláíró
államoknak meg kell erõsíteni. A Jegyzõkönyvet
hivatalosan meg kell erõsíteniük az Egyezményt
hivatalosan megerõsítõ vagy ahhoz csatlakozó, a
jelen Jegyzõkönyvet aláíró regionális integrációs
szervezeteknek. A Jegyzõkönyv bármely olyan
állam vagy regionális integrációs szervezet
számára nyitva áll a csatlakozásra, amely az
Egyezményt megerõsítette, hivatalosan megerõ-
sítette vagy ahhoz csatlakozott, de a Jegyzõ-
könyvet nem írta alá.
12. CIKK
1. „Regionális integrációs szervezet” olyan, egy
adott régió szuverén államai által létrehozott
szervezetet jelent, amelyre tagállamai az
Egyezmény és a jelen Jegyzõkönyv által sza-
bályozott kérdésekben hatáskört ruháztak. E
szervezetek hivatalos megerõsítési vagy csat-
lakozási okiratukban nyilatkoznak az Egyez-
mény és a jelen Jegyzõkönyv által szabá-
lyozott kérdésekre vonatkozó hatáskörük
terjedelmérõl. Ezt követõen a hatáskörük
terjedelmében bekövetkezett minden jelentõs
változásról tájékoztatják a letéteményest.
2. A „részes államok” utalás a jelen Jegyzõ-
könyvben e szervezetekre hatáskörükön belül
vonatkozik.
3. A regionális integrációs szervezetek letétbe
helyezett okiratai a 13. cikk 1. bekezdésének
és a 15. cikk 2. bekezdésének tekintetében
nem vehetõk figyelembe.
4. A regionális integrációs szervezetek a részes
államok találkozóján hatáskörükbe tartozó
kérdésekben gyakorolhatják szavazati jogukat
olyan számú szavazattal, amely egyenlõ a
jelen Jegyzõkönyvben részes tagállamaik
számával. E szervezet nem gyakorolhatja
szavazati jogát, amennyiben valamely tagál-
lama szavazati jogát gyakorolni kívánja és
fordítva.
13. CIKK
1. Az Egyezmény hatálybalépésétõl függõen a
jelen Jegyzõkönyv a tizedik megerõsítõ vagy
csatlakozási okirat letétbe helyezését követõ
harmincadik napon lép hatályba.
2. A Jegyzõkönyvet a tizedik fenti okirat letétbe
helyezését követõen megerõsítõ, hivatalosan
megerõsítõ, illetõleg ahhoz csatlakozó állam
és regionális integrációs szervezet vonatko-
zásában a Jegyzõkönyv az adott állam vagy
szervezet saját okiratának letétbe helyezését
követõ harmincadik napon lép hatályba.
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14. CIKK
1. A jelen Jegyzõkönyvhöz annak tárgyával és
célkitûzéseivel összeegyeztethetetlen fenntar-
tás nem fûzhetõ.
2. A fenntartás bármikor visszavonható.
15. CIKK
1. Bármely részes állam kezdeményezheti a
jelen Jegyzõkönyv módosítását, és benyújt-
hatja javaslatát az Egyesült Nemzetek Fõtitká-
rához. A Fõtitkár a módosítási javaslatot meg-
küldi a részes államoknak azzal a kéréssel,
hogy tájékoztassák, amennyiben egyetérte-
nek a részes államok találkozójának összehí-
vásával a javaslatok megvitatása és az
azokról való döntés céljából. Amennyiben
ezen értesítéstõl számított négy hónapon
belül a részes államok legalább egyharmada
támogatja a találkozó összehívását, a Fõtitkár
az Egyesült Nemzetek égisze alatt összehívja
a találkozót. A jelen lévõ és szavazó részes
államok kétharmados többsége által elfo-
gadott módosítást a Fõtitkár a Közgyûlés elé
terjeszti jóváhagyásra, majd ezt követõen
valamennyi részes állam elé elfogadásra.
2. A jelen cikk 1. bekezdésének megfelelõen
elfogadott és jóváhagyott módosítás az azt
követõ harmincadik napon lép hatályba,
amikor a letétbe helyezett elfogadó okiratok
száma eléri a módosítás elfogadásának
napján meglévõ részes államok számának
kétharmadát. Ezt követõen a módosítás min-
den részes állam vonatkozásában az állam
saját elfogadó okiratának letétbe helyezését
követõ harmincadik napon lép hatályba. A
módosítás kizárólag az azt elfogadó részes
államokat kötelezi.
16. CIKK
Bármely részes állam az Egyesült Nemzetek Fõtit-
kárához intézett írásbeli közléssel felmondhatja a
jelen Jegyzõkönyvet. A felmondás egy évvel a
közlésnek a Fõtitkár által történt kézhezvételét
követõen lép hatályba.
17. CIKK
A jelen Jegyzõkönyv szövegét hozzáférhetõ for-
mátumban is rendelkezésre kell bocsátani.
18. CIKK
1. A jelen Jegyzõkönyv arab, kínai, angol, francia,
orosz és spanyol nyelvû szövege egyaránt
hiteles.
2. A fentiek hiteléül a kormányuktól megfelelõ
felhatalmazással rendelkezõ alulírott meg-
hatalmazottak aláírták a jelen Jegyzõkönyvet.
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Több kérdés is felvetõdött a Fogyatékossággal
élõ személyek jogairól szóló ENSZ-egyezmény
12. cikkével kapcsolatban. Az alábbiakban
felsorolunk néhányat ezek közül, amelyek több
joghatóságon ívelnek át és a világ különbözõ
részein merültek fel: 
1. Hogyan épül fel a „legal capacity”1 a Fo-
gyatékossággal élõ személyek jogairól szóló
ENSZ-egyezményben?
2. Magában foglalja a jogok birtoklását és a
cselekvõképességet is? Ha igen, ez a „legal
capacity” kiterjed-e minden fogyatékossággal
élõ személyre, vagy bizonyos személyeket ki-
zár? Ha nem, megengedi-e, hogy az egyes
államok fenntartásaiknak adjanak hangot a
cikk azon részeivel kapcsolatban, amelyek az
egyetemes jog- és cselekvõképességet
garantálják.
Annak érdekében, hogy az egyes államok job-
ban megértsék kötelességeiket általában a Fo-
gyatékossággal élõ személyek jogairól szóló
ENSZ-egyezménnyel, illetve különösen a 12. cik-
kel kapcsolatban, a következõ jogi véleményt fo-
galmazzuk meg.
A „LEGAL CAPACITY” FELÉPÍTÉSE
A „legal capacity” két szorosan egymással össze-
függõ komponensbõl áll: az egyik a jog birtoklá-
sa, a másik a cselekvés, a joggyakorlás képes-
sége, amelybe beletartozik az ezekre a jogokra
épülõ, bírósági perléshez való jogképesség.
Mindkét elem szervesen hozzátartozik a „legal
capacity” fogalmához, ennek következtében
bármely csoport vagy személy kapacitásának
elismerése mindkét elem elismerését jelenti. Ki-
mutatható, hogy a jogképesség bármely csoport-
tól vagy személytõl történõ megvonása egyben a
személyiséghez való jog és a cselekvési jog
negligálását is jelenti. A helyhatósági jogsza-
bályok vizsgálatakor is kiderül, hogy amikor az
ilyen hátrányosan megkülönböztetõ törvények
kritikában részesülnek, elõször olyan jogszabá-
lyokkal helyettesítik õket, amelyek szimbolikusan
elismerik a kirekesztett csoport jogait. Ezzel egy-
felõl a jogbirtoklás képessége elismerést nyer,
másfelõl viszont ugyanezeknek a jogoknak a
gyakorlását továbbra is megtagadják a hátrányo-
san megkülönböztetettektõl.
Összehasonlításképpen az emberi jogi törvé-
nyek, amelyeket gyakran fogadnak el hátrányo-
san megkülönböztetõ helyhatósági jogszabá-
lyokkal szemben, úgy építik fel a „legal capacity”-t,
hogy mind az identitás, mind az ágencia elemeit
magában foglalja. A Nõk elleni diszkrimináció
megszüntetésérõl szóló egyezmény 15. cikke jól
példázza ezt. 
A Fogyatékossággal élõ személyek jogairól
szóló ENSZ-egyezmény 1. cikke szerint az
Egyezmény célja „az emberi jogok és alapvetõ
szabadságjogok teljes körû és egyenlõ élve-
zetének elõmozdítása, védelme és biztosítása, a
fogyatékossággal élõ személyek számára…”
(kiemelés: a Szerk.). Ezt a célt kell, hogy elõmoz-
dítsa a Fogyatékossággal élõ személyek jogairól
szóló ENSZ-egyezmény minden rendelkezése,
ideértve a „legal capacity”-rõl szóló cikket is. A
12. cikk szövegét e cél figyelembevételével kell
értelmezni.
IDENTITÁS ÉS ÁGENCIA
A 12. cikk 1. bekezdésében a szerzõdõ államok
újfent megerõsítik, hogy a fogyatékossággal élõ
személyeknek joguk van ahhoz, hogy a törvény
elõtt mindenhol személyként ismerjék el õket. A
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NEMZETKÖZI FOGYATÉKOSJOGI MUNKACSOPORT:
JOGI VÉLEMÉNY A FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ
SZEMÉLYEK JOGAIRÓL SZÓLÓ ENSZ-EGYEZMÉNY
12. CIKKÉVEL KAPCSOLATBAN
1 A fordítás ezen helyén még a „legal capacity”  eredeti terminust használjuk, mivel itt, a cikk elején még nem tudjuk,
mit is jelent a fogalom. Következésképpen akár jogképességkénti, akár cselekvõképességkénti fordítása e helyen
prejudikálásnak minõsülne. (Hogy Olvasóink tartalmi tájékoztatása mellett szórakoztatásuk legalább minimális
igényének is megfeleljünk, e helyütt jelezzük, hogy a capacity szó helyett a magyar nyelvû szövegszerkesztõ, a Word
for Windows a rendkívül szellemes „cápacity” verziót ajánlja fel a Szerkesztõség számítógépén – a Szerk.)
12. cikk ezen bekezdése foglalkozik a jogké-
pesség identitás-követelményével, és személy-
ként ismeri el a fogyatékossággal élõket. 
A 12. cikk 2. bekezdése szerint „a szerzõdõ
államok elismerik, hogy a fogyatékossággal élõ
személyek is az élet minden területén a többi
emberrel egyenlõ mértékben cselekvõképessé-
get élveznek”. A nem fogyatékossággal élõ
személynek, aki ingatlannal, autóval, lóval vagy
könyvvel rendelkezik jogában áll, hogy eladja a
házát, bérbe adja az autóját, elajándékozza a
lovát, vagy kölcsönadja a könyvét. Mint tulajdo-
nosnak mindezek és az ehhez hasonló intéz-
kedések cselekvõképessége részét képezik. A 2.
bekezdés azzal, hogy ugyanazokat a jogokat
kiterjeszti a fogyatékossággal élõkre is, megfelel
a „legal capacity” ágencia-követelményének. Az,
hogy mennyire szilárd ez az elkötelezettség,
abban nyilvánul meg, hogy az egyéni autonómia,
a diszkrimináció tilalma és az esélyegyenlõség
mind bekerülnek azok közé az általános elvek
közé, amelyeket a szerzõdõ államoknak kötelezõ
betartatni. Ez a kötelezettség azzal jár, hogy a
szerzõdõ államok egyfelõl tartózkodnak az olyan
cselekedetektõl, amelyek alááshatják ezeket az
elveket, másfelõl pedig olyan próbálkozásokat
kezdeményeznek, amelyek elõsegíthetik õket. 
Az, hogy a 12. cikk 2. bekezdése gondos-
kodik a „legal capacity” ágencia-követelményérõl
tovább bizonyított a 12. cikk többi bekezdésében.
Ily módon a 12. cikk 3. bekezdése megköveteli,
hogy a szerzõdõ államok „meghozzák a szük-
séges intézkedéseket, amelyek biztosítják, hogy
a fogyatékossággal élõ személyek cselekvõké-
pességének gyakorlásához szükséges támoga-
tás az érintettek számára hozzáférhetõvé váljon”.
A 12. cikk 4. bekezdése azzal foglalkozik,
hogy szükség van megfelelõ és hatékony bizto-
sítékokra, amelyek gondoskodnak arról, hogy a
visszaélések elkerülhetõk legyenek az effajta
támogatással kapcsolatban. A 12. cikk 5. be-
kezdése kifejezetten említést tesz arról, hogy a
fogyatékossággal élõ személyek örökölhesse-
nek, hogy pénzügyeik felett rendelkezhessenek,
és ingatlant birtokolhassanak. Ezért a 12. cikk
elemzése mind célját, mind szövegét tekintve
úgy tekinthetõ, hogy a „legal capacity” a Fogya-
tékossággal élõ személyek jogairól szóló ENSZ-
egyezményben (CRPD) ugyanúgy épül fel, mint
a nõkkel szembeni megkülönböztetés minden
formájának felszámolásáról szóló ENSZ-egyez-
mény (CEDAW), és magában foglalja mind a jog-
képességet, mind a cselekvõképességet.
EGYETEMES JOG- ÉS
CSELEKVÕKÉPESSÉG
Azzal a kérdéssel kapcsolatban, hogy a CRPD
garantálja-e a jog- és cselekvõképességet min-
den fogyatékossággal élõ ember számára, szük-
séges megjegyezni, hogy a fogyatékosság defi-
níciója nem került bele a CRPD 2. cikkébe. Azon-
ban az 1. cikkben található egy inkluzív definíció.
E szerint fogyatékossággal élõ személy egyebek
közt az, aki hosszan tartó fizikai, mentális, intel-
lektuális vagy érzékszervi károsodással él. A
CRPD szemmel láthatóan azt a stratégiát alkal-
mazza, hogy explicit módon megnevez bizonyos
csoportokat a definícióban, azért, hogy kiemelje
az ellenük alkalmazott diszkrimináció magasabb
fokát, és hogy hangsúlyozza, hogy ezért nagyobb
szükségük van õket megerõsítõ stratégiákra.
Ha a nemzeti jogszabályokat és az állami
gyakorlatot elemezzük, úgy találjuk, hogy a
fogyatékossággal élõ emberek ezen csoportjai
azok, amelyektõl megtagadják a cselekvõképes-
séget.
Az Egyezmény körüli viták jól mutatják, hogy
azért alakult ki az a következtetés, hogy szükség
van egy külön egyezményre a fogyatékossággal
élõk számára, mert a meglévõ emberi jogi egyez-
mények nem foglalták magukba a fogyatékos-
ságot, és nem tudtak szükséges alapot nyújtani a
kirekesztõ nemzeti törvények megtámadásához.
Azzal együtt, hogy ez a mindenen átívelõ elköte-
lezettség jelen van az Egyezményben a befoga-
dás iránt, logikus, hogy a 12. cikk a CRPD távlato-
sabb céljaival összhangban lett megfogalmazva. 
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A Fogyatékossággal élõ sze-
mélyek jogairól szóló ENSZ-
egyezmény 1. cikke szerint az
Egyezmény célja „az emberi
jogok és alapvetõ szabadság-
jogok teljes körû és egyenlõ
élvezetének elõmozdítása, vé-
delme és biztosítása, a fogya-
tékossággal élõ személyek
számára…” 
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Ha megvizsgáljuk az elõkészítés során
készült dokumentumokat, azt találjuk, hogy az
egyetemes jog- és cselekvõképesség paradig-
májának elfogadása azért volt megkérdõjelezve,
mert voltak, akik attól tartottak, hogy nem tud
majd adekvát megoldást nyújtani a magasabb
támogatási igényû személyek gondjaira. Ezen
aggodalom következménye, hogy a 3. bekezdés
arra kötelezi a szerzõdõ államokat, hogy gon-
doskodjanak a támogatásról, és a 4. bekezdést
úgy fogalmazták meg, hogy magában foglaljon
egy sor biztosítékot a támogatással való vissza-
élésekkel szemben. A nagy támogatásigényû
személyek csoportja lehetett volna az a csoport,
amelytõl megtagadták volna a teljes személyiség
jogát és a cselekvõképességet, ha a 12. cikkben
nem esik említés a támogatásról való gondos-
kodásról.
Azonban, ha együtt olvassuk a fogyatékos-
ság definícióját és a támogatás nyújtására
vonatkozó kötelezettséget, arra a következte-
tésre jutunk, hogy a 12. cikk azzal a céllal került
megfogalmazásra, hogy égisze alá kerüljön
minden fogyatékossággal élõ személy. Ez a
támogatás személyi segítõkbõl vagy sorstár-
sakból állhatna, de lehet a fogyatékossággal élõ
személy preferenciáinak írásbeli deklarációja is.
Az Egyezmény megköveteli, hogy a támogatás
bizalomra épüljön, tisztelettel és ne a fogyatékos-
sággal élõ személy akarata ellenére történjék. 
FENNTARTÁSOK
Az utolsó elemzendõ kérdés az volt, hogy a szer-
zõdõ államok élhetnek-e fenntartással a 12.
cikkel kapcsolatban.
A CRPD 46. cikke és az Egyezmény Fakul-
tatív Jegyzõkönyve 14. cikkének 1. bekezdése
nem engedi meg az olyan  kikötéseket, amelyek
nem kompatibilisek a CRPD tárgyával és cél-
jával. Az egyenlõség, a diszkrimináció tilalma, az
emberi méltóság, az egyéni autonómia és az
egyéni választási szabadság elismerést nyertek
mint a CRPD általános elvei. Az általános elvek
azért kerültek be, hogy az Egyezmény tárgyát és
célját nyilvánvalóvá tegyék. A 12. cikkel szemben
kifejezett fenntartás ellentétben áll ezeknek az
elveknek mindegyikével, éppen ezért nem meg-
engedhetõ az Egyezmény 46. cikke értelmében.
Továbbá, ha egy fenntartás rögzítésre kerülne –
akár azért, hogy körülírja a „legal capacity” jelen-
tését, akár, hogy korlátozza a fogyatékossággal élõ
személyeket, akik benne foglaltatnak az intézkedé-
sekben – ez nem pusztán a 12. cikkre korlátozódna,
hanem a CRPD által garantált összes többi jogra is
vonatkozna, legyen az a tanuláshoz való jog, a
szólás és kifejezés szabadságára vonatkozó jog
vagy a politikai részvétel joga. Ez a konzekvencia
destruktívnak bizonyulna mind a CRPD szövegére,
mind a szellemére vonatkozóan, éppen ezért elkép-
zelhetetlen.
A CRPD azzal, hogy megteremtette a cselek-
võképesség támogatott döntéshozatali modelljét
egy újításszámba menõ erõfeszítést tett minden
fogyatékossággal élõ személy aspirációinak elis-
merése felé. Azért adjuk közre ezt a jogi véleményt,
hogy tájékoztatást nyújtsunk ezen innováció lé-
nyegérõl, és ezzel segítsük elõ megértését.
2008. június 21.
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1. AZ ÉRTELMEZÉS
FELHASZNÁLT ESZKÖZEI
Nemzetközi szerzõdések értelmezése tekinteté-
ben a Bécsi egyezmény a szerzõdések jogáról3
31–33. cikkei adnak iránymutatást.
31. CIKK
AZ ÉRTELMEZÉS ÁLTALÁNOS SZABÁLYAI
1. A szerzõdést jóhiszemûen, kifejezéseinek
szövegösszefüggésükben szokásos értelme
szerint, valamint tárgya és célja figyelembe-
vételével kell értelmezni.
2. A szerzõdés értelmezése céljából a szerzõ-
désnek a bevezetõ részt és a mellékleteit is
magában foglaló szövegén túl a szöveg-
összefüggésbe tartozónak kell tekinteni:
a) bármely, a szerzõdéssel összefüggõ
olyan megállapodást, amely valamennyi
részes fél között a szerzõdés megköté-
sével kapcsolatban jött létre;
b) bármely okmányt, amelyet egy vagy több
részes fél készített a szerzõdés megkö-
tésével kapcsolatban, és amelyet a többi
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GOMBOS GÁBOR ÉS MUNKATÁRSAI1
BIZONYÍTÁSI KÍSÉRLET ÉS KOMMENTÁR
A 12. CIKKELYHEZ, AVAGY A CSELEKVÕKÉPESSÉG
PROBLÉMÁJA
„A fogyatékossággal élõ személyek jog-, és cselekvõképességének elismerése fundamentális, nemcsak jogként,
önmagában, hanem úgy is, mint más emberi jogok védelmének alapja. Az Egyezmény megköveteli az államoktól, hogy a
szükséges támogatást megadják a fogyatékossággal élõ személyeknek jog- és cselekvõképességük gyakorlásához. Mit
jelentenek ezek az elõírások a jogászok, közjegyzõk, intézmények, támogatás-orientált szervezetek, igazságügyi
minisztériumok, bíróságok számára? Ahhoz, hogy valóra lehessen váltani ezt a jogot, szükséges lesz azonosítani a jó
gyakorlatokat a jogalkotói és politikai megközelítések terén, és meg kell vizsgálni, hogy e jogok és kötelezettségek miként
inkorporálhatóak a különféle jogi és fejlettségi összefüggések közé.”
Az ENSZ Emberi Jogi Fõbiztosa2
1 A Kommentár egyes részleteit két, az Egyezmény készítésében részt vett magyar szakember, elsõsorban Gombos Gábor,
másodsorban Könczei György és mellettük dr. Bíró Endre, az ÉFOÉSZ (Kovács Melinda és Gurbai Sándor) és az MDAC
szakemberei készítették. A dokumentumértékû szöveg azon kérdéseket, késhegyig menõ vitákat és harcokat reprezentál-
ja, amelyeket az Egyezmény helyes, pontos fordítása érdekében folytattunk. Amint azonban a jelen rovatban közölt hivat-
alos Egyezmény-szöveghez fûzött lábjegyzeteink is mutatják, mindezt csak részben sikerült valóra váltanunk.
2 Beszéd az Egyezmény ünnepélyes aláírási ceremóniáján:
http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/Stat_Conv/High%20Commissioner%20PM%20speakingnoteshrsigningpanelFINAL.doc
“Respecting the legal capacity of persons with disabilities is fundamental not only as a right in itself, but also as a basis to
protect other human rights. The Convention requires States to provide access by persons with disabilities to the support
required to exercise legal capacity. What do these provisions mean for lawyers, for notaries, for institutions, for support-ori-
ented organizations, for justice departments, for courts? To make this right a reality, it will be important to identify good prac-
tices in legislative and policy approaches and to examine how these rights and obligations can be incorporated into differ-
ent legal and developmental contexts.”
3 http://www.law.klte.hu/jati/tanszekek/nemzetkozi/tse/becsiegyezmeny.doc
Az alábbi elemzés feladata a lehetséges releváns kontextusok, részelemzések és komparatív módszertan
felhasználásával a Fogyatékossággal élõ személyek jogairól szóló ENSZ-egyezmény (a továbbiakban: Egyezmény)
centrális elemét alkotó 12. cikkely bemutatása és magyarázata, különös tekintettel a kemény dió, azaz a „legal
capacity” terminus fordítására és a Polgári Törvénykönyv (Ptk) hazai reformmunkálataira. Feladatunknak annak
bizonyítását tekintjük, hogy a magyar fordításban legal capacity címen olyan fogalomnak kell szerepelnie, amely
mind a jogképességet, mind pedig a cselekvõképességet tartalmazza. Tehát vagy a „jog- és cselekvõképesség”
vagy – további értelmezést igénylõ kompromisszumként – a „jog-, ill. cselekvõképesség” lehet megfelelõ.
részes fél a szerzõdésre vonatkozó ok-
mánynak ismer el.
3. A szövegösszefüggés mellett szükséges
figyelembe venni:
a) a részes felek között a szerzõdés értel-
mezésére vagy rendelkezéseinek alkal-
mazására vonatkozóan létrejött bármely
utólagos megállapodást;
b) a szerzõdés alkalmazása során utólag
kialakult olyan gyakorlatot, amely a szer-
zõdés értelmezését illetõen a részes
felek megegyezését jelenti;
c) a nemzetközi jognak a részes felek vi-
szonyában alkalmazható bármely idevo-
natkozó szabályát.
4. Valamely kifejezésnek különleges értelmet
kell adni, ha megállapítható, hogy a részes
feleknek ez volt a szándékuk.
32. CIKK
AZ ÉRTELMEZÉS KIEGÉSZÍTÕ ESZKÖZEI
Igénybe lehet venni az értelmezés kiegészítõ
eszközeit – ideértve a szerzõdést elõkészítõ
munkálatokat és megkötésének körülményeit is
– annak érdekében, hogy a 31. cikk alkalmazása
folytán kapott értelem megerõsítést nyerjen,
vagy hogy az értelem megállapítható legyen ab-
ban az esetben, ha a 31. cikk szerinti értelmezés:
a) félreérthetõ vagy homályos értelemhez,
vagy
b) olyan eredményre vezetett, amely
nyilvánvalóan képtelen vagy ésszerûtlen.
33. CIKK
KÉT VAGY TÖBB NYELVEN HITELESÍTETT
SZERZÕDÉS ÉRTELMEZÉSE
1. Ha a szerzõdést két vagy több nyelven
hitelesítették, mindegyik nyelvû szöveg egy-
aránt hiteles, feltéve, hogy a szerzõdés
másképpen nem rendelkezik, vagy a felek
nem állapodnak meg abban, hogy eltérés
esetén egy meghatározott szöveg lesz az
irányadó.
2. A szerzõdés szövegének olyan nyelven
készült változata, amely nyelven a szöveget
nem hitelesítették, csak akkor tekintendõ
hiteles szövegnek, ha a szerzõdés így
rendelkezik, vagy a felek így állapodtak meg.
3. A szerzõdés kifejezéseit mindegyik hiteles
szövegben azonos értelmûnek kell vélelmez-
ni.
4. Ha a hiteles szöveg összehasonlítása során
olyan értelemkülönbségek derülnek ki,
amelyek a 31. és 32. cikk alkalmazásával
nem küszöbölhetõk ki, akkor azt az értelmet
kell – a szerzõdés tárgyát és célját figye-
lembe véve – elfogadni, amely a szövegek
közti ellentéteket a legjobban összeegyez-
teti, kivéve, ha az 1. bekezdésnek megfelelõ-
en egy meghatározott szöveget kell irányadó-
nak venni.
Kommentárunk elkészítésekor a fent említettek-
nek megfelelõen kiemelten vizsgáltuk az alábbi-
akat:
• az Egyezmény tárgyát és célját, tekintettel a
Bécsi egyezmény 31. cikk 2. bekezdés sze-
rinti szövegösszefüggés vizsgálatára;
• kiegészítõ eszközként az elõkészítõ doku-
mentumokat (travaux préparatoire);
• a különbözõ nyelvû szövegváltozatok össze-
hasonlítását;
• az Egyezményt az ENSZ Emberi Jogi Ta-
nácsa (Human Rights Council) számára az
ENSZ Emberi Jogi Fõbiztosa által készített
jelentést4.
2. AZ EGYEZMÉNY TÁRGYA ÉS CÉLJA
SZERINTI, A SZÖVEGÖSSZEFÜGGÉ-
SEKET TEKINTETBE VEVÕ ELEMZÉS
Az egyezmény tárgya és célja szempontjából az
alábbi cikkek feltétlenül relevánsak:
• 1. cikk (Purpose – Cél)
• 3. cikk (General principles – Alapelvek)
• Preambulum (n) bekezdés
1. CIKK5
CÉL
1. A jelen Egyezmény célja az emberi jogok és
alapvetõ szabadságok teljes körû és egyenlõ
élvezetének elõmozdítása, védelme és bizto-
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4 Report of the United Nations High Commissioner for Human Rights on progress in the implementation of the recommen-
dations contained in the study on the human rights of persons with disabilities, A/HRC/4/75
5 Article 1
Purpose
The purpose of the present Convention is to promote, protect and ensure the full and equal enjoyment of all human rights
and fundamental freedoms by all persons with disabilities, and to promote respect for their inherent dignity.
Persons with disabilities include those who have long-term physical, mental, intellectual or sensory impairments which in
interaction with various barriers may hinder their full and effective participation in society on an equal basis with others.
sítása, valamint a velük született méltóság
tiszteletben tartásának elérése a fogyatékos-
sággal élõ személyek számára.
2. A „fogyatékossággal élõ személy” magába
foglalja azokat, akik hosszan tartó fizikai, men-
tális, intellektuális vagy érzékszervi károso-
dással élnek, amelyek számos egyéb aka-
dállyal együtt korlátozzák az adott személy
teljes körû, hatékony és másokkal egyenlõ tár-
sadalmi szerepvállalását.
3. CIKK6
ALAPELVEK
A jelen Egyezmény alapelvei a következõk: 
(a) a veleszületett méltóság, az egyéni auto-
nómia tisztelete – beleértve a személy saját
döntéshozatalának szabadságát és a
személy függetlenségét;
(b) a hátrányos megkülönböztetéstõl való mentesség; 
(c) a társadalomba való teljes körû és hatékony
befogadás és részvétel;
(d) a másság tisztelete, és a fogyatékossággal
élõ személyeknek az emberi sokszínûség és
humanitás részeként történõ elfogadása;
(e) esélyegyenlõség; 
(f) hozzáférhetõség;
(g) a nõk és férfiak közötti egyenlõség;
(h) a fogyatékossággal élõ gyermekek formáló-
dó képességeinek, és identitásuk megõrzé-
séhez fûzõdõ jogának tiszteletben tartása. 
PREAMBULUM
A jelen Egyezményben részes államok… 
(n) felismerve a fogyatékossággal élõ személyek
egyéni autonómiájának és függetlenségének
fontosságát, a döntési szabadságot is bele-
értve;…
A „legal capacity” jogképességként való értelme-
zése a fenti cikkek több pontjával is ellentmon-
dásban van. Az 1. cikk 1. bekezdése az emberi
jogok és szabadságok teljes körû és egyenlõ
élvezetének elõmozdításáról beszél. A cselek-
võképesség egyenlõ élvezetének elõmozdítása
nélkül ez nem valósulhat meg, hiszen ebben az
esetben a jogok gyakorlásától a személy teljesen
vagy részlegesen meg van fosztva. 
A jogképességként történõ értelmezés több
pontban is ellentmondana a 3. cikkben kifejtett s
az Egyezmény tárgyának és céljának értelmezé-
sében kulcsfontosságú alapelveknek. Így triviáli-
san sérülnek az alábbiak:
• a személy saját döntéshozatalának szabad-
sága, (a) bekezdés;
• a társadalomba való teljes körû és hatékony
befogadás és részvétel, (c) bekezdés –
például a választójogtól való megfosztáson,
a társadalmi szervezetben vezetõ tisztség-
viselõként való mûködés tilalmán keresztül;
• esélyegyenlõség, (e) bekezdés;
• hozzáférhetõség, (f) bekezdés – például az
igazságszolgáltatáshoz való hozzáférés
egyáltalán nem az igazságszolgáltatási szer-
vek épületeinek akadálymentességét jelenti
csupán: a cselekvõképességükben érintett
személyek perképességüktõl jelentõsen meg
vannak fosztva.
Ugyancsak aggályos, hogy a (b) bekezdésbeli, a
hátrányos megkülönböztetéstõl való mentesség
elve is sérül, amennyiben a 12. cikk 2., 3. és 4. be-
kezdésében a „jogképesség” terminus szerepelne.
A Bécsi egyezmény alapján az értelmezés
kontextusában értelemszerûen a – jogilag nem
kötelezõ hatályú – preambulumot is figyelembe
kell venni. Ennek (n) pontja kiemeli a döntés
szabadságát, amit a „legal capacity” jogképes-
ségként való fordítása nem biztosít.
Kommentárunkban nem vállalkozunk a teljes
egyezmény összes cikkének a 12. cikkel való
szövegösszefüggésének részletes elemzésére,
de erre nincs is szükség. Felsoroljuk azonban
azokat a cikkeket, amelyek érdemi tartalma sérül
a „legal capacity” jogképességként való értelme-
zése esetén.
• 5. cikk (Egyenlõség és hátrányos megkü-
lönböztetéstõl való mentesség), különös te-
kintettel az 1. és 2. bekezdésekre;
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6 Article 3
General principles
The principles of the present Convention shall be:
(a) Respect for inherent dignity, individual autonomy including the freedom to make one’s own choices, and independence
of persons;
(b) Non-discrimination;
(c) Full and effective participation and inclusion in society;
(d) Respect for difference and acceptance of persons with disabilities as part of human diversity and humanity;
(e) Equality of opportunity;
(f) Accessibility;
(g) Equality between men and women;
(h) Respect for the evolving capacities of children with disabilities and respect for the right of children with disabilities to
preserve their identities.
• 13. cikk (Az igazságszolgáltatáshoz való
hozzáférés), különösen az 1. bekezdés vo-
natkozásában – a jogképesség cselekvõké-
pesség hiányában nem biztosítja a „fogya-
tékossággal élõ személyek – mint közvetlen
vagy közvetett résztvevõk – tényleges szere-
pét az eljárásban, beleértve a tanúként tör-
ténõ fellépést valamennyi bírósági eljárásban”;
• 18. cikk (A mozgásszabadság és az állam-
polgárság szabadsága), különösen a lakó-
hely szabad megválasztása vonatkozásában;
• 19. cikk (Önálló életvitel és a közösségbe
való befogadás), különös tekintettel az (a)
bekezdésre:
Rendkívül fontos, hogy Magyarországon –
miként az EU több más tagállamában – jel-
lemzõen pszichoszociális (mentális) károso-
dással és intellektuális fogyatékossággal
élõk, azaz a cselekvõképességükben leg-
gyakrabban érintettnek nyilvánított szemé-
lyek kényszerülnek nagy, bentlakásos intéze-
tekben élni. Az errõl szóló döntést többnyire
a gondnok hozza meg.
• 23. cikk (Az otthon és a család tiszteletben
tartása), a cikk minden bekezdése sérülhet,
ha a fogyatékos személyeknek csak a jogké-
pességük azonos másokéval;
• 27. cikk (Munkavállalás és foglalkoztatás), itt
elég utalni a hazánkban kialakult helyzetre a
kizáró gondnokság alatt állók munkaválla-
lásával kapcsolatban;
• 29. cikk (A politikai életben és közéletben
való részvétel), a választójogtól való meg-
fosztottság a nemzetközi aréna legsúlyosabb
példája e cikk sérelmére.
3. A 12. CIKK SZÖVEGE
SZERINTI ELEMZÉS
3.1. A FÕBIZTOS JELENTÉSE
Az ENSZ Emberi Jogi Tanácsa (Human Rights
Council) számára az Emberi Jogi Fõbiztos jelen-
tést készített a 2006. évben a fogyatékos sze-
mélyek jogainak elõmozdítása és védelme terén
végzett munkájáról.7 Ebben bemutatja az Egyez-
mény legfontosabb elemeit. A jelentés 34. pontja
a 12. cikk ismertetése az alábbi:
„A törvény elõtti egyenlõség: Az Egyezmény
újólag megerõsíti, hogy a törvény elõtti egyen-
lõség joga a fogyatékossággal élõ személyeket
mindenhol megilleti, és hogy másokkal egyenlõ
»legal capacity-t« élveznek. Legalapvetõbb szin-
ten az Egyezmény biztosítja, hogy a fogyatékos
gyermekek születéskori anyakönyvezésének
elmulasztása nyilvánvaló emberi jogsértés.
Továbbá, a fogyatékos személyek »legal capaci-
ty«-jének elismerése kinyilvánítja, hogy a fo-
gyatékos személyek az életüket érintõ dönté-
seket tudnak hozni. Ahol szükséges, a részes
államok kötelesek megfelelõ intézkedéseket
hozni a fogyatékos személyeknek nyújtott támo-
gatás biztosítására annak érdekében, hogy a
fogyatékos személyek képesek legyenek saját
nevükben döntéseket hozni. A részes államok-
nak biztosítaniuk kell, hogy a »legal capacity«
gyakorlásával kapcsolatos valamennyi intézke-
dés a visszaélések megelõzésére irányuló,
megfelelõ és hatékony biztosítékokat ír elõ a
nemzetközi jogokkal összhangban.”8
A Fõbiztos szövegértelmezése összhangban van
álláspontunkkal, mely szerint a 2., 3. és 4. bekez-
désekben ugyanarról a fogalomról van szó. A
cikk 1. bekezdése a törvény elõtti személyként
való elismerés ismételt megerõsítése. A „törvény
elõtti személy” fogalmához képest a „jogképes-
ség”-ként értelmezett „legal capacity” a 2. bekez-
désben semmit nem tenne hozzá. Ennek alátá-
masztásaként utalunk a Fõbiztos Hivatalának
egy korábbi, az ad hoc bizottság felkérésére ké-
szített szakértõi háttértanulmányára, melyet a
travaux préparatoire ismertetésekor is hivatko-
zunk.9
A második bekezdés tartalma magában fog-
lalja a saját döntések hozatalának jogát, s így
helyesen magyarul a „jog- és cselekvõképesség”
formulával adható vissza. A 3. és 4. bekezdés
ennek a „jog- és cselekvõképességnek” a gya-
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7 IMPLEMENTATION OF GENERAL ASSEMBLY RESOLUTION 60/251OF 15 MARCH 2006 ENTITLED “HUMAN RIGHTS
COUNCIL” Report of the United Nations High Commissioner for Human Rights on progress in the implementation of the rec-
ommendations contained in the study on the human rights of persons with disabilities, A/HRC/4/75, 17 January 2007
8 Saját fordítás. Az angol eredeti: Equal recognition before the law: The Convention reaffirms that persons with disabilities have
the right to recognition everywhere as persons before the law and that they enjoy legal capacity on an equal basis with others.
At its most basic level, the Convention ensures that the practice of not registering children with disabilities at birth is clearly a
human rights violation. Further, the recognition of the legal capacity of persons with disabilities acknowledges that persons with
disabilities can make decisions affecting their lives. Where necessary, States parties have to take appropriate measures to pro-
vide access to support for persons with disabilities so that they are able to take decisions on their own behalf. States must
ensure that all measures that relate to the exercise of legal capacity provide for appropriate and effective safeguards to pre-
vent abuse, in accordance with international human rights law.
9 http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc, 6. pont
korlásához esetlegesen szükséges támogatásról
és a visszaélések megelõzését célzó eljárási
garanciákról szól.
3.2. A 12. CIKKELY ÖT BEKEZDÉSE
MINT FORDÍTÁSI FELADAT
A törvény elõtti egyenlõség
1. A részes államok újólag megerõsítik, hogy a
törvény elõtti egyenlõség joga a fogyatékos-
sággal élõ személyeket mindenhol megilleti; 
2. A részes államok elismerik, hogy a fogyaté-
kossággal élõ személyek az élet minden
területén másokkal egyenlõ jog- és cselek-
võképességet élveznek.
3. A részes államok meghozzák a szükséges
intézkedéseket, hogy a fogyatékossággal élõ
személyek jog- és cselekvõképességének
gyakorlásához esetlegesen szükséges segít-
ség hozzáférhetõvé váljon.
4. A részes államok biztosítják, hogy a nem-
zetközi emberi joggal összhangban a jog- és
cselekvõképesség gyakorlásával kapcso-
latos valamennyi intézkedés a visszaélések
megelõzésére irányuló, megfelelõ és haté-
kony biztosítékokat ír elõ. A biztosítékok
biztosítják, hogy a jog- és cselekvõképesség
gyakorlására vonatkozó intézkedések
tiszteletben tartják a személy jogait, akaratát
és választását, összeférhetetlenségtõl és
jogosulatlan befolyástól mentesek, arányo-
sak és a személy körülményeire szabottak, a
lehetõ legrövidebb idõre vonatkoznak,
továbbá hogy a hatáskörrel rendelkezõ, füg-
getlen és pártatlan hatóság vagy igazságügyi
szerv rendszeresen felülvizsgálja azokat. A
biztosítékok azzal arányosak, amilyen
mértékben az adott intézkedések érintik a
személy jogait és érdekeit.
5. E cikk rendelkezéseire is figyelemmel a részes
államok minden megfelelõ és hatékony intéz-
kedést megtesznek a fogyatékossággal élõ
személyek egyenlõ jogának biztosítására a
tulajdonhoz való jog és az örökléshez való jog,
a saját pénzügyeik irányításához való jog, a
bankkölcsönhöz, zálogjoghoz és más pénzügyi
hitelhez való egyenlõ hozzáférés vonatkozásá-
ban, valamint biztosítják, hogy a fogyatékos-
sággal élõ személyeket önkényesen ne
foszthassák meg vagyonuktól.
(i) A Fõbiztos elemzésünk mottójában idézett
szövege egyértelmûvé teszi – amellett, hogy
egészen alapvetõ összefüggésre utal –, hogy
nem egyszerûen jogi cselekvõképességrõl (a
szûken vett legal capacity) beszél, hanem másról
és lényegesen többrõl, voltaképpen: jog- és cse-
lekvõképességrõl (azaz: legal capacity + capa-
city to act).
(ii) Történetileg tekintve a jog- és cselekvõképes-
séget magában foglaló 12. cikkely az Egyez-
mény központi, fundamentális és kétségkívül
legprogresszívebb, viszont cserébe legvitatot-
tabb eleme. 
• Amikor a fogyatékossággal élõ civil társadal-
mat világszinten reprezentáló International
Disability Caucus, az egyezmény-készítési
munkálatok  derekán, az ad hoc bizottság ülé-
sén, New Yorkban nyílegyenesen paradig-
maváltásra tett javaslatot, a fogyatékosság-
gal élõ személyek cselekvõképessége és a
helyettes (azaz pl. gyámi, gondnoki, ügy-
gondnoki) döntéshozatal helyett a támogatott
döntéshozatal bevezetésére, valószínûleg
alig volt valaki a teremben, aki elhitte, hogy
ez bekövetkezhet. Mind a Caucus javaslata,
mind a dokumentált vita, mind az ezekre ref-
lektáló elnöki szöveg, mind pedig a konszen-
zusos végeredmény mára már visszavonha-
tatlanul a travaux préparatoire részét ké-
pezik, az Interneten is visszakereshetõek, és
mint ilyenek a nemzetközi jog elvei alapján
jól megalapozott forrását nyújtják az Egyez-
mény interpretációjának.
• Az ad hoc bizottság 5. ülésszakán kiterjedt
vita zajlott arról, hogy a – nemzetközi emberi
jogban ismert, de több nyelvben nehezen,
esetenként nem egyértelmûen visszaadható
– „legal capacity” szerepeljen-e egyáltalán.
Ezt a tárgyalópartnerek váltakozva a „ca-
pacity to act” = „cselekvõképesség” vagy a
jóval szûkebb értelmû „capacity to rights” =
„jogképesség” fogalmával azonosították;
vagy az egyértelmûség kedvéért a – nemzet-
közi instrumentumokban eddig nem szereplõ
– „capacity to act” kifejezést használják-e.10
A vita tehát nem arról szólt, hogy a „capacity
to rights” vagy a „capacity to act” tartalmát
kívánja-e a jogalkotó az egyezményben biz-
tosítani, hanem a „legal capacity” kifejezés
konkrét tartalmáról.
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10 A Koordinátor hivatalos összefoglalója errõl az alábbiakat mondja: „There was no general agreement on the wording of the
chapeau of paragraph 2, including the meaning of the term “legal capacity”. Some delegations expressed their concern in regard
to the term and expressed the view that, if it were to be used, it should be translated into native languages and interpreted
accordingly. It was agreed that, prior to the sixth session of the Ad Hoc Committee, individual delegations would need to consider
the current wording, based on the facilitator’s proposal, and that the Ad Hoc Committee would need to consider whether to retain
the phrase “or the capacity to act”, which was not used in comparable articles in other conventions, such as the Convention on
the Elimination of All Forms of Discrimination against Women.” 
http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc, Executive summary, 1. o.
• Éppen e vita körüli bizonytalanságok miatt
kérték fel a Fõbiztost egy szakértõi háttér-
anyag elkészítésére. Ennek az anyagnak a
következtetése az alábbi:
“The paper concludes that the two terms
‘recognition as a person before the law’ and
‘legal capacity’ are distinct. The ‘capacity to
be a person before the law’ endows the indi-
vidual with the right to have their status and
capacity recognised in the legal order. The
concept of ‘legal capacity’ is a wider concept
that logically presupposes the capability to
be a potential holder of rights and obliga-
tions, but also entails the capacity to exercise
these rights and to undertake these duties by
way of one’s own conduct.”11
Az itt jelzett összefüggés egyértelmûvé teszi,
hogy az OHCHR álláspontja alapján a „legal
capacity” nem egyszerûen a magyar „jogké-
pesség” megfelelõje, hanem a magyar „cse-
lekvõképesség” Ptk-beli tartalmát is hordozza.
• A 6. ülésszak után az ad hoc bizottságbeli
tárgyalások alapjául az Elnök által beter-
jesztett két szövegváltozat szolgált. Az egyik
változat a helyettes döntéshozatal modelljét
tükrözõ jogi képviselettel operált, a másik
változat – minimális eltéréssel – a végleges
12. cikkel egyezik meg. A 7. ülésszak nem
jutott egyetértésre a két változat közti válasz-
tásnál.12 A két változat közötti lényeges
eltérés, hogy az elsõ explicit módon, a jogi
képviselõ intézményén keresztül, a 12. cikk
2. bekezdésének a „legal capacity = jog-
képesség” értelmezését támogatja, a máso-
dik változat pedig összhangban áll a „cselek-
võképesség”-gel való azonosítással. A nyol-
cadik, utolsó ülésszak konszenzussal a má-
sodik változatot fogadta el, minimális módo-
sítással a 4. bekezdésben.
• Ekkor azonban Kína javaslatára (pontosabb
kifejezéssel élve: zsarolásának következmé-
nyeként) egy jóval korábbi, még átmeneti
munkaanyagként szereplõ lábjegyzettel került
elfogadásra a cikk, amely szerint az arab,
kínai és orosz nyelven a „legal capacity”
„capacity to right”-nak, „jogképességnek” ér-
telmezendõ és fordítandó. Több hónapos ke-
mény harcok, EU-n belüli és kívüli, a Caucus
erõs, pozitív aktivitásával zajló intenzív
informális konzultációk után a lábjegyzetet
törölték (töröltük), és az ENSZ Közgyûlése
lábjegyzet nélkül fogadta el az Egyezményt.
Fontos kiegészítõ tény, hogy az Európai Unió
egységes volt a lábjegyzet törlésének dol-
gában.
(iii) Az egyes nyelvekben különféle, de a magyar
fordítás által használttal rokon megoldásokat al-
kalmaznak.
• A szöveg egyik hivatalos változatát reprezen-
táló angol nyelvû változatban a legal capacity
kifejezés egyaránt fordítható jogképesség-
nek és cselekvõképességnek. (A Fõbiztos
idézett szövegén túl lásd a cselekvõképtelen
nagykorúak jogi védelmének alapelveirõl
szóló R. (99) 4 Európa Tanács-i Ajánlást,
ahol a legal capacityt konzekvensen cselek-
võképességnek fordítják.)
• A szintén hivatalos francia fordításban a
capacité juridique kifejezés fogalmilag magá-
ban foglalja a capacité jouissance-et (jogké-
pesség) és a capacité d’ exercise-t (cselek-
võképesség) is. 
• A német szabályozásban a cselekvõké-
pességre használt Geschaftsfahigkeit és a
jogképességre használt Rechtsfahigkeit kife-
jezést egyaránt használják a legal capacity
kifejezés értelmében. (Ezért van, hogy az
idõközben elkészült német fordítás – és az
idõközben ratifikált osztrák is! – végül a
Rechts- und Geschäftsfähigkeit kifejezést
használja, miként a magyar is.)13
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11 http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc, Executive summary, 1. o.
12 http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/ahc7report-e.htm, Annex II, Article 12.
13 Itt látszik jól kommentárunk keletkezésének eredeti ideje (2007 tavasza). Ez a korrekt módon lefordított szövegrõl folytatott
viták idõszaka. A közigazgatással folytatott vitáink idején a mi részünkrõl egyértelmûen és az elõkészítõ munkálatoknak
megfelelõen a jog- és cselekvõképesség terminus szerepelt. Sajnos az IRM, és más tárcák is, erõsen opponálták a fordítás
egyes, szakmailag korrekt elemeit. A rovatunkban hozott Egyezmény-szöveg összes lábjegyzete azon pontokat mutatja,
ahol alul maradtunk végül.
A „jog-, illetõleg cselekvõképesség” kompromisszumos javaslata a tárgyalások során Hoffman Istvántól származott. Mi ezt
azért fogadtuk el, mert az IRM nem volt hajlandó az és elfogadására (mert „Milyen alapon minõsítünk mi valakit
cselekvõképesnek, aki pl. kómában van?”). Erre volt válasz az illetõleg, amely egyenlõ az és/vagy-gyal, azaz: ha valaki
kómában van, valóban nem cselekvõképes, ami igazi kivétel, de az összes többi esetek döntõ többsége egészen más. S,
hogy a magyar közigazgatás lehetett volna bátrabb, azt az osztrák eset bizonyítja. Az idõközben az Egyezményt ratifikáló
Ausztria az osztrák-német-svájci-lichtensteini egyeztetésen megszületett német szöveget hirdette ki törvényként, amely a
12. cikkely minden bekezdésében a Rechts- und Handlungsfähigkeit fordulattal él. Teljes német nyelvû szövegét lásd
az alábbi linken:
http://www.bmas.de/coremedia/generator/2888/property=pdf/uebereinkommen__ueber__die__rechte__behinderter__menschen.pdf.
(iv) További források szintén a „jog-, és cselekvõ-
képesség” terminológia használata mellett
érvelnek. Elemeztük a tárgyalási szakasz ad hoc
bizottsági ülésszakainak hivatalos, a bizottság és
a Közgyûlés által jóváhagyott beszámolóit.14 De
megvizsgáltuk a Fõbiztos (Office of High
Commissioner of Human Rights, OHCHR) által a
bizottság számára készített szakértõi háttéranya-
got is. Ez a „legal capacity”, a „recognition every-
where as a person before the law”, a „legal
personality”, a „juridical capacity” és a „capacity
to act” fogalmi elhatárolásáról szól, a mára
kialakult nemzetközi emberi jogi értelmezésekre
épül az esetjog és a többi releváns nemzetközi
jogi okmány értelmezése alapján.15
(v) A hatályos magyar jog nem tartalmaz
diszkriminatív rendelkezést sem a törvény elõtti
személyként elismerés vonatkozásában, sem
ezen elismerésnek a többi emberrel egyenlõ
mértékben, a jogképességben történõ megjele-
nítése vonatkozásában. Az Egyezmény ratifiká-
ciójához kapcsolódó hazai jogalkotói feladat a
cselekvõképességgel összefüggõ szabályozás-
ban van, különös tekintettel az új Polgári Tör-
vénykönyvre és a kapcsolódó törvénymódosítási
körre, amely a korlátozottan cselekvõképes vagy
cselekvõképtelen személyek munkavégzéséhez,
rehabilitációs foglalkoztatásához szükséges
jognyilatkozatokra vonatkozik.
4. ÖSSZEFOGLALÁS
4.1. A POLGÁRI TÖRVÉNYKÖNYV REFORMJA
Ennek szükségességét az itt elmondottak meg-
erõsítik. Az idõközben idõszakosan megrekedt,
de szükséges és lehetséges reform fõ elvei a
következõ pontokba foglalhatók össze:
• A cselekvõképesség teljes kizárásának meg-
szüntetése.
• A cselekvõképesség korlátozása helyett a
cselekvõképesség gyakorlásához kapcsoló-
dó jogi segítõi modell megjelenése a sza-
bályozásban, amely olyan nagykorú személy
esetében válik szükségessé, akit mentális,
intellektuális károsodása, szenvedélybeteg-
sége és az ezekbõl következõ társadalmi
részvételt akadályozó egyéb körülmények
korlátoznak abban, hogy vagyoni és egyes
személyi viszonyaiban teljes körûen, hatéko-
nyan és másokkal egyenlõen vegyen részt.
• Az ilyen értelmû módosítás jelenti egyszer-
smind azt is, hogy csak meghatározott ügy
kapcsán, az ügy természete alapján eseti (az
ügy megoldásáig tartó) vagy átmeneti (2
évente felülvizsgálandó, egyébként pedig
éppen az ügy megoldásáig tartó) a cselek-
võképesség gyakorlását segítõ gondnoksági
rendszernek kell kialakulnia.
• A támogatott döntéshozatal önkéntességen
alapuló rendszere, amely nem érinti a sze-
mély cselekvõképességét szerencsésen
egészítené ki az ilyen értelmû módosítást.
4.2. A FELADAT
Az említettek miatt volt tehát különös fontossága
a megfelelõ magyar nyelvû fordítás megtalálásá-
nak, és van kiemelkedõ fontossága fenntartá-
sának. Következésképpen a fordítás elkészítése
során az Egyezmény alkotójának jogalkotói
szándékát megismerve és pontosan követve
jártunk el. Az emberi jogok egyetemessége, oszt-
hatatlansága, kölcsönös egymásrautaltsága és
kölcsönös összefüggése is ezt kívánta tõlünk.
Quod erat demonstrandum.
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14 http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/adhoccom.htm 
15 Background conference document prepared by the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights,
Legal Capacity,
http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc
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– L I S A BU FA N O – „A T Ö K É L E T L E N S É G VA R Á Z S A”  –  2005
1. BEVEZETÕ
Ez a könyv a fogyatékosságot feminista filozófiai
szempontból tárgyalja. A fogyatékosságnak az-
zal a területével foglalkozik, amely engem a
leginkább érdekel. Abban az értelemben elméleti
munka, hogy nem állítom, pusztán a tények feltá-
rásával meg lehetne érteni a világot. Ugyanakkor
gyakorlati jellegû, hiszen a fogyatékossággal és
a nem fogyatékossággal élõ embereknek nyúj-
tana konkrét segítséget. A könyvet elsõsorban
nem filozófusoknak írtam (bár nagyon boldog
lennék, ha õk is elolvasnák); igyekeztem, hogy
minden érdeklõdõ, mûvelt ember számára érthe-
tõ legyen.
A saját fogyatékosságom rövid beszámolójá-
val kezdem, majd írok arról, hogyan találkoztam
a fogyatékossággal élõkre vonatkozó cselekvési
politikával, intézkedésekkel, remélem, ebbõl az
olvasó megtudja, ki vagyok, milyen fontos ta-
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Jelen rovatban a fogyatékosságok, valamint a hazai és külföldi jóléti politikák társadalomtörténeti elemzéseit nyújtó
szövegeknek kívánunk helyet biztosítani. Társadalomtörténeten a történetírás azon felfogását értjük, amely – meghaladva
a hagyományos értelemben vett, fõként az események kronológiájára, kiemelkedõ személyiségek tevékenységére vagy az
intézményrendszerek fejlõdésére összpontosító elemzéseket – a társadalmi (szociológiai) struktúrák idõbeni dinamikájának
megértésére és értelmezésére fókuszál, miközben ezek elméleti megragadásához kínál fogódzókat.* E megközelítés
számára a történeti források igen sokfélék lehetnek: a történelem hivatalos krónikása (neves pedagógusok, szakmapolitiku-
sok és az általuk feljegyzett, kanonizált emlékek) helyett a fogyatékosként és betegként felismert emberhez fordul, az általa
hátrahagyott emlékek és elbeszélések foglalkoztatják, miközben a jelenkori struktúrák kritikus elemzését is feladatának
tekintheti. Egy olyan történetírás kontúrjait keressük, amely sokkal kevésbé a gyógypedagógiának és sokkal inkább a
fogyatékos embernek kötelezi el magát.
Feminista filozófiai elmélkedés a fogyatékosságról
(A könyv elsõ fejezete)
SU S A N WE N D E L L
AZ ELUTASÍTOTT TEST**
* A társadalomtörténet fogalmához és értelmezési lehetõségeihez lásd Bódy Zsombor és Ö. Kovács József (2006): Bevezetés a
társadalomtörténetbe. Hagyományok, irányzatok, módszerek. Osiris, Budapest. – Gyáni Gábor (2000): Emlékezés, emlékezet és
a történelem elbeszélése. Napvilág, Budapest. – Gyurgyák János és Kisantal Tamás (2006): Történet-elmélet I–II. Osiris, Budapest.
– Szekeres András (2003): A történész szerszámosládája. A jelenkori történeti gondolkodás néhány aspektusa. L’Harmattan,
Budapest. – Takács Ádám (2004): A történelem anyaga. Francia történelemfilozófia a XX. században. L’Harmattan, Budapest.
** Wendell, Susan (1996): The Rejected Body: Feminist Philosophical Reflections on Disability. Routledge, New York.
Ezúton köszönjük meg a Routledge Kiadónak, hogy a fejezet közléséhez hozzájárult.
pasztalatokat szereztem, és megérti a helyzet
személyes és társadalmi kontextusát. Következik
a figyelmeztetés, a könyv bizonyos korlátok kö-
zött mozog, megmagyarázom, mit és miért
választottam témámul, többek között a nyelvvá-
lasztást is. Végül röviden összefoglalom a beve-
zetõt követõ fejezeteket.
1.1. SZEMÉLYES KEZDÉS ÉS A POLITIKAI
FELFEDEZÉSEK
1985 februárjában egészséges voltam. Filozófiát
és nõtudományt tanítottam, én koordináltam a
nõtudományi programot, mesterképzõs hallga-
tókkal dolgoztam, tudományos cikkeket írtam, és
élveztem a barátaim társaságát. Rendszeresen
edzettem, viszonylag jól táplálkoztam, és bevet-
tem a vitaminjaimat. Az egyik hétvégén azt hit-
tem, életem legrémesebb influenzája döntött le a
lábamról: magas láz, köhögés, hányinger, szédü-
lés, észlelési zavarok, égõ ízületi és izomfáj-
dalom. Ágyba bújtam. Egy héttel késõbb lement
a lázam, és valamivel jobban éreztem magam,
de a fájdalom és az érzékszervi zavarok nem
múltak el, és ami nagyon fontos, kimerült voltam
és egyre gyengültem. Egy hónappal késõbb
gyakorlatilag ágyhoz kötött beteg lettem, egy
háztömbnyit se tudtam gyalogolni. Csatakosra
izzadtam a pizsamámat, ha fel kellett venni a
telefont, annyira kimerített az erõfeszítés. Hat
hónappal késõbb, ha jó napom volt, meg tudtam
írni egy levelet, lezuhanyoztam, és megmostam
a hajamat; napjaimat a kanapén vagy ágyban
töltöttem, és továbbra is képtelen voltam gyalog
megtenni a háztömbnyi távot. Egy évvel az után,
hogy megbetegedtem, iszonyatos erõfeszítés,
rettentõ akaraterõ és óvatos testedzés árán
sikerült eljutnom odáig, hogy ha jó napom volt, öt
tömbnyit voltam képes gyalogolni. 1987 januárjá-
ban, közel két évvel az után, hogy megbeteged-
tem, félállásban visszamentem tanítani az egye-
temre. Életemben soha semmi nem volt nehe-
zebb, mint eddig eljutni.
Nagyon nagy szerencsém volt az orvosaim-
mal. A háziorvosom azonnal észrevette, hogy
valami komoly bajom van. A vérvizsgálat vírusos
fertõzést mutatott ki. Mikor ennél pontosabb
diagnózist nem tudott felállítani, azonnal elküldött
egy fertõzõ betegségekre specializálódott orvos-
hoz. Soha nem igyekezett kisebbíteni a betegsé-
gemet, és soha nem bonyolódott spekulatív
pszichoanalízisbe. A fertõzõ betegségek szakor-
vosa és az immunológus, akihez már õ küldött,
valami rendellenességet fedeztek fel a vérem-
ben. Elõször akut fertõzõ mononukleózist diag-
nosztizáltak, utána, mikor fél év után is még na-
gyon beteg voltam, krónikus Epstein–Barr vírus
szindrómára gyanakodtak (a diagnózisról azóta
kiderült, téves volt, mert nem az EB-vírus a
bûnös, bár rengeteg benne az antitest az olyan
embereknél, akik az én betegségemben szen-
vednek), végül a diagnózis myalgikus encephalo-
myelitis lett (így nevezik ezt a betegséget
Angliában, Kanadában és más Commonwelth
országokban), más néven krónikus fáradtságot
okozó immunrendszeri diszfunkció szindróma
(ahogy az USA-ban nevezik).
Mikor megbetegedtem, az ME gyakorlatilag
ismeretlen volt Észak-Amerikában, bár néhány
angol orvos már találkozott vele az 1950-es
években, amikor a Royal Free Hospitalban jár-
vány tört ki (errõl az 5. fejezetben írok részlete-
sebben). Betegségem története egybeesik az
ME/CFIDS világszintû felfedezésével. Azok a
kutatók, akik rajtam dolgoztak, úgy gondolják,
hogy az 1970-es évek végétõl az 1980-as évek
elejéig az USA-ban és 1984–86-ban Kanadában
volt ME/CFIDS járvány. Ma a Centers for
Disease Control betegségszindrómaként, a
WHO pedig neurológiai rendellenességként tart-
ja nyilván. Vannak, akik több hónapnyi, sõt több
évnyi betegség után teljesen kigyógyultak az
ME-bõl. Vannak azonban olyan felnõttek és gye-
rekek, akik ki tudja meddig maradnak ágyhoz
kötött betegek. Mások, hozzám hasonlóan rész-
ben kilábalnak a betegség korai szakaszára jel-
lemzõ rettenetbõl, de továbbra is komoly fogya-
tékossági szindrómákkal élnek tovább.
Mind a mai napig állandó izomfájdalommal
és izomkárosodással élek (elsõsorban a karjaim
fájnak), idõnként teljesen ledönt a fáradtság (sok-
kal totálisabb és kimerítõbb, mint bármilyen más
fáradtság, amelyet még egészséges koromban
tapasztaltam meg), idõnként szédülök és/vagy
hányingerem van, és/vagy depressziós leszek,
több napon át kínoz a fejfájás, és idõszakos
problémáim vannak a rövid távú memóriámmal,
elsõsorban a verbális felidézéssel. Ahhoz, hogy
funkcionálni tudjak, éjszakánként tíz óra alvásra
van szükségem, és naponta több órát kell fekve
pihennem. Gurulós kofferben vonszolom magam
után a könyveimet és az aktatáskámat. Háromne-
gyed munkaidõben dolgozom, ellátom szokásos,
hivatásommal járó kötelezettségeimet, de egye-
bekben nagyon csendesen és óvatosan élek.
Ma már elsõsorban nem a betegséggel kell
megküzdenem. Bizonyos értelemben kiszámít-
hatatlan korlátozást jelent, és e köré az adottság
köré kell, amennyire tõlem telik, jól megszervez-
nem az életemet. Igyekszem egy nap csak annyit
elvégezni, amennyire az ME-s „völgyben” lennék
képes, de hosszú távra úgy tervezek, mint egy
átlagos napon. Hûségesen járok akupunktúrás
kezelésre, szedem a kínai gyógynövénykivo-
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natokat tartalmazó gyógyszereket, járok terá-
piára, beveszem a fájdalomcsillapítóimat, sokat
pihenek, de az életem már nem csak a betegség
körül forog, mint korábban.
A küzdelmem ma már nagyrészt társadalmi
és pszichoetikai jellegû. Az egészségesek vilá-
gában élek (vagy a majdnem egészségeseké-
ben). Nem „látszom” betegnek, ahogy az embe-
rek örökösen közlik velem, és azt hiszem csak a
közeli ismerõseim veszik észre, amikor kimerült-
ség, rosszullét vagy fájdalom gyötör. Azt hiszem,
néha nyilvánvalóan látszik, hogy keresem a
szavakat, nem emlékszem a nevekre, de a kollé-
gáim és tanítványaim ilyenkor segítenek, hogy
megtaláljam az elveszett darabkákat, de ez olyan
hiányosság, amit mindannyian, akik már elmúl-
tunk negyvenöt évesek, amúgy is ismerünk.
Röviden, a betegségem okozta fogyatékosságo-
mat a körülöttem élõk többsége nem veszi észre
azonnal. Ráadásul imádom a munkámat, általá-
ban egész jókedvû vagyok, és könnyen fellelke-
sítenek a jó gondolatok.
Az a fogyatékossággal (vagy betegséggel)
élõ ember, akin nem látszik azonnal a fogyaté-
kosság, aki jó társadalmi helyzetben van, presz-
tízse és bizonyos mértékû hatalma van, aki jól
keres, aki kreatív és termékeny, aki boldog pár-
kapcsolatban él, és szemlátomást élvezi az éle-
tet, szinte minden, a fogyatékossággal (vagy be-
tegséggel) kapcsolatos sztereotípiát megszeg.
Nehéz a kívülállóknak elfogadni, hogy komoly
baj van velem, és bizonyos értelemben nincs is
bajom, mert a fogyatékosság vagy betegség,
mint minden más nehézség olyan, amellyel az
ember még jól élheti az életét. De a betegséget
nekem is és olykor a környezetemnek is tudomá-
sul kell vennie. Szükségem van rá, hogy elfogad-
ják a tényt, fizikailag korlátozva vagyok, és
becsszóra el kell hinniük, hogy nem tudok többet
tenni, mint amit elvállaltam, vagy ha azt mondom,
pihennem kell, akkor valóban szükségem van rá,
vagy hogy az elõzõ napot az ágyban töltöttem.
Vannak, akik készségesen elfogadják a helyze-
tet, mások csak némi kétséggel vagy szkepticiz-
mussal, de a legtöbb embert idõrõl idõre emlé-
keztetnem kell rá, hogy fogyatékos vagyok. Ho-
gyan tehetem ezt úgy, hogy a szavaim ne tûnje-
nek panaszkodásnak, vagy ne kelljen együttér-
zésért könyörögnöm, hogy ne hozzam zavarba
se magamat, se másokat, hogy elhitessem, nem
egyszerû lustaságból nem osztozom a teherben
(amit csak úgy tehetek meg, ha részletesen
beszámolok a korlátaimról). Tovább nehezíti a
dolgot, hogy a generációm feministáinak szub-
kultúrája megköveteli az önfeláldozást. A jó
feminista, mint a jó feleség, addig dolgozik, míg
össze nem roskad. Mindenkitõl elvárják, hogy a
végkimerüléséig dolgozzon, miért lennék akkor
én a kivétel? „Nincs idõnk a betegségre vagy ön-
sajnálatra”, mondogatják.
Nem csoda, hogy legnagyobb pszichoetikai
küzdelmemet a bûntudatommal vívom. Idõnként
mindenkivel szemben bûntudatom van. A diák-
jaimmal, a kollégáimmal szemben, mert nem tu-
dok többet dolgozni, a fogyatékossággal élõ akti-
vista nõkkel szemben, mert nem tudok rájuk több
idõt szánni; a családommal szemben, mert nem
írok eleget, és nem látogatom õket gyakrabban;
a társam iránt, mert fáradt vagyok, vagy fájdalom-
mal küszködöm az együtt töltött idõ jó részében.
A társadalmi elemzés sokat segít. Megtanul-
tam a többi fogyatékossággal élõtõl, hogy a leg-
több nem fogyatékossággal élõ el se tudja kép-
zelni, hogy valaki fogyatékos vagy beteg, és
mégis produktív munkát végez, intim kapcsolat-
ban él, vagy egyszerûen boldog. A nem fogya-
tékossággal élõk azt hiszik, hogy a fogyatékosok
nem képesek részt venni a fontosnak tartott élet-
tevékenységekben. Ezért gondolják, hogy aki
még egyáltalán képes dolgozni, az nem lehet ko-
molyan fogyatékos. Hosszú ideig tart, míg le-
gyõzzük a szokásos sztereotípiákat; e munka
során rengeteg okos és kedves emberrel, férfival
és asszonnyal találkoztam. Az õ harcuk ma már
az én harcom is.
A betegségemrõl és fogyatékosságomról
szóló történetet mesélem el ebben a könyvben,
minden olyan tapasztalatomról, élményemrõl be-
számolok, amely komolyan befolyásolta a gon-
dolkodásomat, vagy ha jól illusztrálja és meg-
világítja mondandómat. A történetemet sok más
ember története is befolyásolta. Körülbelül kilenc
hónapi betegség után a specialistám, akihez
rendszeresen jártam, közölte, hogy többet nem
tud tenni; és még mindig nagyon beteg voltam.
Hol rettegtem, hol kétségbeestem. Néhány héttel
késõbb elõször villant fel a remény, hogy talán
még képes leszek jól élni, még akkor is, ha soha
nem gyógyulok meg teljesen. Ez akkor történt,
amikor egy tévés interjút láttam egy asszonnyal,
akinek több mint húsz éve súlyos reumája volt.
Emlékszem, mit mondott: „nem a betegség a
gond, hanem az élet”. Abban a pillanatban jöttem
rá, hogy a fogyatékossággal élõk már tudják
mindazt, amit nekem még meg kell tanulnom, és
szorgalmasan olvasni kezdtem, mindent, amit
megírtak.
Több mint húsz évig dolgoztam a feminista
társadalom és politika elméletén. Minél többet tu-
dok arról, mások hogy élték meg a fogyatékossá-
got, annál jobban tudok önmagamra reflektálni,
annál több kapcsolatot látok a társadalmi nem
(gender) feminista elemzése – amely azt mondja,
hogy a társadalmi nemet társadalmilag konstru-
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áltuk a hímnemûek és nõnemûek biológiai
különbsége alapján – és a között, amit megta-
pasztaltam, azaz, hogy a fogyatékosság társa-
dalmilag konstruált kategória, amely a fogya-
tékosok és a nem fogyatékosok közti biológiai
különbségre épül. Ráadásul egyre jobban lenyû-
gözött a fogyatékossággal élõ emberek mérhe-
tetlen tudása: tudják, hogyan lehet testi szenve-
dések és nehézségek, korlátok között élni, és
hogy a kultúrájuk hogy kezeli a testi élet csök-
kentett lehetõségeit. Világosan láttam, hogy ez a
tudás nem ad információt a nem fogyatékosság-
gal élõ feministák testfelfogásának elméletéhez,
és hogy a feminista testelmélet tökéletlen, befe-
jezetlen, mert csak az egészséges, nem fogya-
tékos tapasztalatokra épít. Így azután elkezdtem
feminista szempontból elméleti keretbe foglalni a
fogyatékosságot.
1990-ben egyetemi szemináriumot indítot-
tam a nõkrõl és a fogyatékosságról, ezt a kurzust
azóta már többször tanítottam. A kurzus hallgatói
között több fogyatékossággal élõ is volt, õk
voltak az igazi tanítóim. Engem személyesen és
intellektuálisan is érdekel a fogyatékossággal élõ
nõk élete, a társadalmi nemi különbségek a fo-
gyatékosság megtapasztalásában és a fogyaté-
kossággal élõkkel kapcsolatos viszonyokban. De
ez a könyv mégsem a nõkrõl és a fogyatékos-
ságról szól. A témával kapcsolatban számtalan
kiváló antológia jelent meg, például: Rooney és
Israel 1985; Browne, Connors és Stern 1985;
Saxton és Howe 1987; Fine és Asch 1988;
Driedger és Gray 1992; és Stewart, Percival és
Epperly 1992. Ez a könyv azonban a fogya-
tékossággal élõ nõkkel folytatott beszélgetések
és az õ írásaik alapján készült. És a nem fogya-
tékossággal élõ feminista nõk írásai alapján, és
azoknak a férfiaknak az írásai alapján, akik a
fogyatékossággal élõk vagy a test perspektívájá-
ból írtak.
1.2. KORLÁTOK ÉS MAGYARÁZATOK
A fizikai fogyatékossággal fogok foglalkozni,
részben azért, mert többet tudok a testi fogyaté-
kosságról, mint az intellektuális fogyatékosságról,
és részben azért, mert elsõsorban a testhez való
viszony érdekel. Tudom, hogy sokan vannak, akik-
nek a fizikai fogyatékosságuk mellett intellektuális
fogyatékossággal is meg kell birkózniuk, érdekel is
az intellektuális fogyatékossággal élõk élete, mert
evvel kapcsolatban is vannak személyes tapasz-
talataim; de mivel ez bizonyos szempontból más
kérdéseket vet fel, csak ritkán, különleges alkal-
makkor fogok szólni az intellektuális fogyatékos-
ságról ebben a könyvben. Igyekeztem, hogy a fo-
gyatékossággal kapcsolatban ne vonjak le felü-
letes, általános következtetéseket úgy, hogy nem
kérdezem meg, hogy igaz-e a mentális fogyaté-
kosságra is.
Mondanom se kell, de azért csak kiemelem,
hogy nem a fogyatékossággal élõk helyett be-
szélek, nem is a fogyatékossággal élõ nõk nevé-
ben vagy fogyatékossággal élõ feminista filozó-
fusok érdekében, vagy ötvenéves, brooklyni szü-
letésû angol – német – amerikai – kanadai fogya-
tékossággal élõ feminista filozófus nevében (na,
talán mégis). Szerintem senki nem beszélhet
mások helyett, csakis akkor, ha erre kifejezetten
felhatalmazzák azok, akiket képviselne. Ugyan-
akkor rájöttem, hogy ha csak a magam nevében,
magamért beszélek, az nem ment fel a felelõs-
ség alól, nem általánosíthatok csupán csak saját
tapasztalataim alapján, és nem tehetem meg,
hogy csak a saját szempontom alapján szûkít-
sem le a témát. Igyekeztem a szövegbe beemel-
ni a fogyatékosság sokféle aspektusát, valamint
rámutatni olyan tényleges és lehetséges ellent-
mondásokra, amelyek köztünk, a témáról gon-
dolkozók között kialakulhatnak. Ráadásul úgy
hiszem, hogy attól, ha csak a magam nevében
beszélek, még nem lesz kisebb a felelõsségem a
szavaim másokra gyakorolt hatása miatt, sem
akkor, ha olvassák a könyvet, sem akkor, ha köz-
vetett módon válnak érintetté. A fogyatékosság
filozófiájának elsõ napjait éljük. Mivel viszonylag
kevesen beszélnek az általam érintett témáról,
különös felelõsséget érzek, hogy minél többen
csatlakozzanak ehhez a diskurzushoz. Nem az a
szándékom, hogy enyém legyen az utolsó szó.
Ezért, noha, remélem, sikerült elmondanom az
álláspontomat és az érveimet, igyekeztem új kér-
déseket is felvetni, továbbgondolkodásra és vitá-
ra serkenteni az embereket, mert nem szeretném
a témát saját véleményemmel egyszerûen le-
zárni.
A filozófia (és a filozófusok) természetéhez
tartozik az általánosítás, a megkülönböztetés és
a pontos jelentésmeghatározás. Az emberrõl és
az emberi életrõl szóló filozófia mindig magában
hordozza a túlzott általánosítás veszélyét. Ha
viszont nem vagyunk hajlandóak általánosítani,
azt csak a gondolkodás korlátozásával érhetjük
el, nem gondolkodhatunk csak magán az egyé-
nen. Igyekeztem megtalálni az utat a hamis
egyetemesség és az igazságtalan kirekesztés, a
túlzott partikularitás között. Aligha hihetem, hogy
ez mindig sikerült. Ha már mindenképpen muszáj
filozofálnunk, kénytelenek vagyunk némi kocká-
zatot vállalni, és reménykedni, hogy mások majd
kijavítják a hibáinkat.
Nem sikerült kielégítõen megoldanom az
„én”, „mi” és „õk” problémáját. Az „én” bizonyos
kontextusban túlságosan személyes, mintha „én”
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megszereztem volna a közös tapasztalatokat,
amelyekrõl egyébként mások is írtak; a „mi”
mindenki nevében szól. Pedig olykor kétértelmû,
hogy ki tartozik „közénk”, és olykor nagyképûség
lenne akár magamat, akár másokat egy
csoportba osztani. Például más fogyatékosság-
gal élõk hajlandóak lennének-e abba a „mi”-be
tartozni, amit én állítottam fel? Vagy befogad-
nának engem az õ „mi”-jükbe? Ugyanakkor alkal-
manként nem szerettem volna se magamat, se
másokat kirekeszteni, máskor szerettem volna
kifejezni, hogy azonosulok az emberek egy bizo-
nyos csoportjával. Megint máskor azért haszná-
lom a „mi”-t, hogy az olvasót bevonjam a mi
köreinkbe, legyen fogyatékossággal élõ vagy
nem fogyatékossággal élõ, arra szeretném rá-
venni, hogy gondolkozzon velem. Természe-
tesen a „mi” azt is jelentheti, hogy a szerzõ
szeretne felmentést kapni a felelõsség alól, vagy
kimagyarázkodni, mert tart a lehetséges ellent-
mondásoktól. Igyekeztem nem ezt tenni. Az „õk”
újabb problémát vet fel: a hangnem és a viszo-
nyulás problémáját. Úgy tûnik, mintha ettõl objek-
tívebb lenne a közlendõ, de legalábbis szét-
választja az írottakat és a szerzõt, és az íróhoz
képest sokkal „másabbá” teszi õket. A legjobb
megoldásnak azt tartottam, ha mind a három
formát használom, és igyekszem egyensúlyban
tartani a hangvételt, miközben elkerülöm az „én”
túlburjánzását, a „mi” mindent kisajátító lehetõsé-
gét és az „õk” távolságtartását.
Sokat idézek tudományos könyvekbõl és
cikkekbõl, csakúgy, mint a népszerû könyvekbõl,
újságokból, magazinokból és olvasói levelekbõl.
A fogyatékossággal éléssel kapcsolatos igazság
többnyire nem a tudományos írásokban lelhetõ
föl, ezért minden okos elképzelést, informatív
leírást felhasználtam, akárhol bukkantam is rá-
juk. Ha tudtam, hogy valaki már leírta, vagy job-
ban megfogalmazta azt, amit én akarnék monda-
ni, inkább idéztem, és nem írtam át a mondan-
dóját. Számomra ez jelenti azt, hogy tiszteletben
tartom mások hangját.
A szövegben egyszerû idézõjelet használok
valahányszor fel szeretném hívni az olvasó
figyelmét, hogy bizonyos elképzeléseket meg-
kérdõjelezek, illetve olyan nyelvet használok,
amellyel kapcsolatban fenntartásaim vannak.
Például szimpla idézõjelet használok, amikor a
„másságról” írok (errõl a 3. fejezetben szólok
részletesen), jelezvén, hogy bár ez elfogadott
módja annak, ahogy azokról az emberekrõl
beszélünk, akik eltérnek tõlünk, mégsem alkal-
mas azoknak az embereknek a jelölésére, akiket
elfogadok, vagy adottnak veszek. Kettõs idézõ-
jelet használok, ha idézek valakit; „(sic)” jelzi, ha
észreveszem, hogy akit idéztem, olyan nyelvet
használ, amellyel kirekeszt vagy megsért má-
sokat, és nem tartja tiszteletben azokat, akikrõl ír.
1.3. A KÖNYV RÖVID ÁTTEKINTÉSE
Az 1. fejezetben felteszem a kérdést, ki a fogya-
tékossággal élõ, amire messze nem olyan könnyû
válaszolni, mint az ember elsõre gondolná. Átte-
kintem a fogyatékosság definícióit, többek között
a rendkívül befolyásos ENSZ „károsodás”
(impairment), „fogyatékosság”, „hátrányos hely-
zet” (handicapped, hendikep) definícióját is, és
azt állítom, hogy sem a testi károsodás, sem a
fogyatékosság nem magyarázható pusztán bio-
orvosi terminusokkal, mert biológiai és társadalmi
kölcsönhatásban állnak egymással, amennyiben
megteremtik (vagy kivédik) ezt a két fogalmat.
Megvizsgálom azt a sok vitát kavaró kérdést is,
hogy a beteg embereket, vagy az öregkorral járó
károsodást és korlátokat megélõ embereket is
fogyatékossággal élõknek kell-e tekinteni. Meg-
vizsgálom, kik határozzák meg, és milyen céllal,
hogy mit jelent a fogyatékosság, és céljaik
mennyiben hatnak magára a meghatározásra.
Végül az identifikációra térek rá, ki határozza
meg önmagát fogyatékossággal élõnek, ki az,
akit mások definiálnak fogyatékossággal élõnek,
és hogy kerülhet konfliktusba ez a két megha-
tározás, beszélek a fogyatékossággal élõ identi-
tásának politikai vonatkozásáról, többek között
megvizsgálom, hogy van-e értelme a „fogyaté-
kossággal élõ” kategóriának.
A 2. fejezet azokkal a társadalmi és kulturális
tényezõkkel foglalkozik, amelyek a biológiai té-
nyezõkkel együtt, azokkal interakcióban megte-
remtik a fogyatékosságot. Ilyen tényezõk a társa-
dalmi viszonyok, amelyek megteremtik vagy
megakadályozzák a fogyatékosság kialakulásá-
nak körülményeit, illetve lehetõvé teszik vagy
megakadályozzák, hogy az emberek teste káro-
sodjon; a teljesítménnyel kapcsolatos társadalmi
elvárások; a fiatal, nem fogyatékossággal élõ,
„ideális alakú”, egészséges felnõtt férfiak fizikai
és társas állampolgári paradigmája alapján szer-
vezõdõ társadalmak; azok számára, akik nem
illenek ebbe a paradigmába, vagy nem sikerül,
vagy nem akaródzik megszervezni a lehetõsé-
geket; a kulturális képviselet, vagy ennek hiánya
és a fogyatékosság kulturális jelentése. Beszélek
arról is, hogyan lehet társadalmilag dekonstruálni
a fogyatékosságot, illetve hogy milyen akadályai
vannak ennek a dekonstrukciónak.
A 3. fejezetben megvizsgálom a fogyatékos-
ság és betegség stigmáit. Kezdem Goffman hí-
res stigma-tanulmányával. Foglalkozom a femi-
nista elméletben gyökerezõ „más” fogalmával,
hogy jobban megérthessük a fogyatékossággal
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élõk társadalmi helyzetét; megvizsgálom a
fogyatékosság és a betegségek szimbolikus
jelentését, és ismertetem, hogy ebben a sajátos
helyzetben mit jelent „másnak” lenni. Utána ismét
megnézem, milyen lehetõségek nyílnak arra,
hogy a fogyatékosságot a különbözõség semle-
ges vagy értékes formájaként értékeljék, amely
többek között bizonyos tudás forrása is lehet. A
feminista standpoint episztemológiát ért kritikák
fényében ismertetem a fogyatékossággal élõkkel
kapcsolatos episztemológiai kérdéseket – vagyis
hogy a fogyatékosság egy kevésbé torzult és
teljesebb perspektívában lát bizonyos dolgokat.
Szóba hozok a fogyatékossággal élõk körében
ismert néhány politikai kérdést is, ezek a köré a
probléma köré szervezõdnek, hogy vajon a nem
fogyatékosokkal való hasonlóságokat vagy
különbségeket kell-e kiemelni; ismertetem a
nyelvrõl szóló vitákat: minek nevezzük magun-
kat, milyen nyelvi változtatást kéne támogatni.
Végül felteszem a kérdést: ha értékesnek tartjuk
a fogyatékossággal élõk különbözõségét (ahogy
én teszem), milyen következményekkel jár ez a
fogyatékosság kialakulásának megelõzésében,
illetve gyógyításában.
A 4. fejezetben arról írok, hogyan idealizál-
ják, és hogyan tárgyiasítják el az észak-amerikai
fogyasztóimédia-áztatta társadalmak a testet.
Azt követelik, hogy ellenõrizzük és tökéletesítsük
a testünket, cserébe elutasítás, szégyen és
félelem a jutalmunk, mert félünk, hogy nem tu-
dunk uralkodni a testünkön, hogy eltérünk a test-
ideáltól, és ez az, ami azután elvezet a fogyaté-
kossággal élõk stigmatizálásához, ahhoz, hogy
„másoknak” tartsuk õket. Azzal, hogy az emberek
nem hajlandóak tudomásul venni a testi lét teljes
valóságát, beleértve azokat az aspektusokat is,
amelyeket kulturálisan elutasítanak, tulajdonkép-
pen az ellenõrzés mítoszát erõsítik. Ennek a
mítosznak az a lényege, hogy elhiteti, az embe-
rek olyanná formálhatják a testüket, amilyenné
akarják, elkerülhetik a betegséget, a fogyaté-
kosságot és a halált. Több kortárs kontroll-mí-
toszt fogok megvizsgálni, beleértve a nyugati
orvostudományt, az alternatív gyógyító gyakorla-
tokat, a különféle „elme irányítja a testet” felfo-
gást, és néhány elképzelést arról, hogyan „bete-
gítik” meg, vagy teszik fogyatékossá magukat az
emberek azzal, hogy rosszul irányítják az
életüket, a pszichéjüket vagy a lelküket. Beszé-
lek arról, hogy ezek a mítoszok milyen szégyent
és bûntudatot keltenek, arról a széles körben
elterjedt felfogásról, hogy egyszerûen nem va-
gyunk hajlandóak elismerni, olyanokkal is történ-
nek rossz dolgok az életben, akik ezt nem ér-
demlik meg, akik nem keresték, nem kockáz-
tattak, és akik törõdtek magukkal. Nem amellett
szólok, hogy hagyjunk fel teljesen testünk ellen-
õrzésével, és nem is törekszem arra, hogy a
testkontroll mítoszát mindenestül megtagadjam,
de szólok arról, hogy olyan változásokra van
szükség, amelyek hasznosak a fogyatékossággal
élõk és a nem fogyatékossággal élõk számára is.
Az 5. fejezetben azt ismertetem, hogy
mennyiben befolyásolja a nyugati orvostudo-
mány kognitív és társadalmi hatalma azt, milyen
módon ábrázoljuk, illetve éljük meg a testünket.
Ez szabja meg, hogy milyennek érzékeljük a
testünket, hozzájárul ahhoz, hogy tárgyiasított
perspektívából nézzük, ahogy a fogyasztói
kultúra egyéb szempontjaitól támogatva elidege-
nedünk a testtõl. Nagy hatással van arra, hogy a
társadalom hogyan írja le a tapasztalatainkat,
hogyan érvényesíti vagy érvényteleníti ezeket,
miközben sok ember betegséggel és fogyatékos-
sággal kapcsolatos tapasztalatát még az episzte-
mikus alkalmatlansággal is megterheli, és befo-
lyásolja azt is, hogy egy társadalom mennyiben
segíti vagy nem segíti testi szenvedéseinket és
küzdelmeinket, mert a beteg vagy fogyatékos
emberek orvosi diagnózis nélkül nem válhatnak
szociális programok részeseivé, és gyakran a
családjuk és a barátaik is elhagyják õket. Az
orvostudomány hatalma a testi tapasztalatokkal
kapcsolatos kommunikáción keresztül véleményt
formál és korlátoz, az orvostudomány kommuni-
kációja szabja meg, hogy kultúránk mit tud az
emberi testrõl. Alapvetõen meghatározza az or-
vos és a beteg viszonyát és az orvosi ellátás
minõségét. A legtöbb hatalommal rendelkezõ
orvos a páciens testének „objektív” állapotán méri
le a sikerét, a halált a legnagyobb kudarcuknak
tartja, miközben a páciensek a gyógyító sikerét
sokkal inkább szubjektív tapasztalataik alapján
határozzák meg. Õk az orvostudomány legna-
gyobb kudarcának azt tartják, ha nem veszik
észre, nem ismerik el õket, ha értelmetlen és re-
ménytelen szenvedésre vannak ítélve. Összeg-
zésül leszögezem, hogy a biomedikus etika filo-
zófiája hajlamos arra, hogy ne kérdõjelezze meg
az orvostudomány hatalmát, átveszi az orvostu-
domány szemléletét, mindent csak az élet–halál
dualitásában képes kezelni. Kifejezem abbéli
reményemet, hogy a feminista orvosi etika elõre-
törésével kritizálhatóvá válik az orvostudomány,
és a fogyatékossággal élõk és a fel nem ismert
vagy gyógyíthatatlan betegségben szenvedõ
emberek szólalhatnak meg.
A 6. fejezetben kifejtem, hogy mind a fogya-
tékossággal élõk, mind a nem fogyatékossággal
élõk, valamint a fogyatékossággal élõket gondo-
zó, velük törõdõ emberek tapasztalatai és érde-
kei elengedhetetlenül fontos tényezõi a feminista
etika gyakorlatának; többek között a gondozás
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etikája és az igazságszolgáltatás erkölcse közti
egyensúly, az autonómia és függetlenség kritikus
újragondolása a tét az abortusszal, eutanáziával
és egészségügyi reformmal kapcsolatos feminis-
ta etika megközelítésében. Azzal, hogy megbe-
széljük és elemezzük azoknak az embereknek a
gondjait, akiknek van valami tapasztalatuk a fo-
gyatékossággal kapcsolatban, különösen azokét,
akik feminista perspektívában gondolkodnak,
igyekszem megmutatni, hogyan lehet ezeket be-
építeni a rendszerbe, és ezzel megfelelõ kezelést
biztosítani. Állítom, hogy a feminista etikának
szüksége van a fogyatékossággal élõk tapasz-
talataira, és hogy a fogyatékossággal élõknek
szükségük van a feminista etikára, és hogy azok,
akik a fogyatékosság etikájával és gyakorlatával
foglalkoznak, már gyakorolják a feminista etikát,
és a feminista etikusoknak mélyebben kéne al-
kalmazniuk a fogyatékossággal kapcsolatos
etikát.
A 7. fejezetben látszatra ezoterikus témával
foglalkozom: a test transzcendenciájával. Az
igazság az, hogy sok fogyatékossággal élõ szá-
mára ez napi szinten, a gyakorlatban jelenik
meg. A feministák összességében elvetik a test
transzcendensségét, részben a testet alábecsülõ
filozófiák és vallások miatt (különösen, ha nõi
testrõl van szó), részben azért, mert a feminista
testelméletek nem szembesültek igazán a testi
szenvedéssel. Bemutatok néhány taktikát, amely
segít együtt élni a fájdalommal, a fizikai korlátok-
kal, ezek saját tapasztalataimon és más, fogyaté-
kossággal élõk írásain alapulnak, és azzal zárom,
hogy ahhoz, hogy a feministák még jobban értsék
a testet, szükség van a transzcendenciára.
Ezt a keserû viccet az ME-betegségben szen-
vedõk szokták mondogatni: A jó hír az, hogy nem
halsz bele, a rossz hír az, hogy nem halsz bele.
2. KI A FOGYATÉKOS?
A FOGYATÉKOSSÁG MEGHATÁROZÁSA
A kérdés, hogyan határozzuk meg a fogyatékos-
ságot, nem egyszerûen az elemzés kiinduló-
pontját jelenti. Abban a pillanatban, hogy érdek-
lõdni kezdünk a fogyatékosság iránt, szembe-
sülünk a meghatározás nehézségével. Például,
hány fogyatékos ember van? A világon és az
egyes országokban a becsült adatok nagysága
attól függ, kik végzik a becslést, mert nemcsak a
fogyatékossággal élõkre vonatkozó adatok gyûj-
tése, hanem a fogyatékosság értelmezése is vál-
tozik, attól függõen, kik gyûjtik az adatokat. A
meghatározás szükségessége számtalan gya-
korlati helyzetben merült föl, befolyásolja a
szociálpolitikát, meghatározza az eredményt,
amely azután erõsen meghatározza a fogyaté-
kossággal élõk életét.
A fogyatékosság meghatározását hivatalo-
san a kormányhivatalok és szociális szolgáltatók
fogadják el, akik eldöntik, milyen jogi és gyakor-
lati jogosultság, segítség jár az embereknek, ha
egyáltalán van ilyen. Ez lehet gazdasági segít-
ség: oktatás, képzés és átképzés; különféle esz-
közök juttatása, például a kerekesszék, az alap-
vetõ mobilitás biztosításához, vagy a számítógé-
pek, hogy az alapvetõ kommunikációt biztosít-
hassák; átalakított otthonok és jármûvek, hogy a
fogyatékossággal élõk is használhassák azokat;
ápoló személyzet, amely segít a testi és háztar-
tási dolgok elintézésében; orvosi eszközök, köté-
sek és gyógyszerek juttatása. A munkanélküli
fogyatékossággal élõk számára a segítség pénz-
beli segélyt is jelenthet, hogy megvehessék az
alapvetõ élelmiszereket és fizethessék a lak-
bérüket. Azt is jelenti, hogy joguk van akadály-
mentesített házakban élni, joguk van a szükség-
leteiket kielégítõ jármûveken utazni, de még az
olyan elhanyagolhatónak látszó (valójában
roppant fontos) segítséghez is joguk van, mint a
mozgáskorlátozottak parkolási matricája.
A fogyatékossággal élõk társadalmilag elfo-
gadott definíciója dönti el, hogy a barátok, a
családtagok és a munkatársak mit ismernek el
fogyatékosságnak. Nemcsak azért fontos, hogy
a fogyatékossággal élõhöz legközelebb állók, a
barátok, családtagok, munkatársak mit fogadnak
el fogyatékosságnak, mert így szükség esetén
segítséget és megértést remélhetünk, hanem
azért is, mert ezzel elfogadják, megerõsítik való-
ságos létezését, ami elengedhetetlen ahhoz,
hogy valaki társadalmilag és pszichológiailag egy
közösséghez tartozhasson. Nem ritka, hogy a
barátok, de még a családtagok is elhagyják azo-
kat, akik nem diagnosztizált szimptómákkal ren-
delkeznek. Azt mondják, a beteg csak tetteti ma-
gát, vagy mentálisan beteg, vagy nem hajlandó
megfelelõ kezelésnek alávetni magát. Azok,
akiknél nem ismerik fel a fogyatékosság tüneteit,
gyakran arra kényszerülnek, vagy arra kénysze-
rítik õket, hogy tegyenek úgy, mintha normálisak
lennének, folytassák a munkájukat, mintha nem
lenne semmi baj, és/vagy menjenek el, felesle-
gesen, pszichiátriai kezelésre.
A fogyatékosság definíciója azok számára is
fontos, akik politikai okokból szervezik a fogyaté-
kossággal élõket, például, hogy nyomást gya-
korolhassanak jogaik elismeréséért, a mozgást
megkönnyítõ intézkedésekért vagy a jobb mun-
kalehetõségekért. A fogyatékossággal élõk poli-
tikai csoportjain belül elsõsorban az elmúlt
években komoly harcok folytak, hogy minél több
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kategóriát ismerjenek el. Például az AIDS-esek
vagy olyan krónikus betegségekben szenvedõk,
mint az ME, azért harcolnak, hogy õket is ismer-
jék el fogyatékossággal élõknek, akiknek a fo-
gyatékosokhoz hasonló szükségleteik és küz-
delmeik vannak, akik hasonló módon élik meg az
inzultusokat, a diszkriminációt, a bizalmatlansá-
got és a kirekesztést.
A fogyatékosság definíciója hatással van az
emberek önképére, önmeghatározására is. Ha
fogyatékossággal élõnek tartod magad, és azo-
nosulsz másokkal, akik szintén fogyatékossággal
élnek, megismered a tapasztalataikat, ez mind
hozzájárul ahhoz, hogy jobban megértsd, és job-
ban közvetítsd saját élményeidet, és rádöbbenj,
hogy nem vagy egyedül a gondjaiddal, pedig ko-
rábban azt hitted, hogy ezek egyedi és külön-
leges problémák. Ugyanakkor, ha fogyatékos-
sággal élõnek határoznak meg, az a legtöbb tár-
sadalomban komoly stigmát is jelent, és rendsze-
rint arra kényszeríti az így meghatározott embert,
hogy a stigmatizált csoport tagjaként kezelje a
sztereotípiákat, irreális viselkedést, elvárásokat.1
Ha gondosan határozzuk meg a fogyatékos-
ságot, akkor tisztázhatjuk, mit tartunk annak,
milyen félreértésekkel élünk, milyen hamis szte-
reotípiák hatnak ránk. A legtöbb ember számára
például a tipikus fogyatékossággal élõ fiatal,
egészséges, paraplegiás férfi, aki balesetben
megsérült, de továbbra is sportos életet él, vagy
fiatal, szakmával rendelkezõ vak nõ, aki tanu-
lással „gyõzte” le hátrányát. Az arthritis, a reuma,
a szív- és légzési rendellenességek, az agyvér-
zés (stroke), a Parkinson-kór, a magas vérnyo-
más (hipertenzió) és epilepszia a fogyatékosság
legfõbb okai Kanadában, az Egyesült Álla-
mokban és Angliában, ezekben az országokban
a fogyatékossággal élõk között sok a beteg
és/vagy öreg ember (Health and Welfare Canada
és Statistics Canada 1981; Statistics Canada
1986 és 1991; Pope és Tarlov 1991; LaPlante
1991; Bury 1978).
2.1. AZ EGYESÜLT NEMZETEK
MEGHATÁROZÁSA
Az Egyesült Nemzetek meghatározását (1983:
I.c. 6–7) széles körben elfogadják, és a fogyaté-
kossággal élõk aktivistái és a fogyatékossággal
élõk jobb esélyeinek szószólói szívesen alkal-
mazzák (Wright 1983, 10–12; Fine és Ash 1988,
5–6). A következõ definíciót adja meg, amelyben
megkülönbözteti a károsodást, fogyatékosságot
és hátrányos helyzetet.
Károsodás: Minden pszichológiai, fiziológiai,
anatómiai strukturális vagy funkcionális vesz-
teség vagy abnormalitás. Fogyatékosság: Min-
den olyan tevékenységhez szükséges képes-
ségben való (károsodás eredményeképp létre-
jött) korlátozottság, amelyet széles körben
normális emberi tevékenységnek tartanak.
Hátrányos helyzet: Egy adott személy hátránya,
amely a károsodásból vagy fogyatékosságból
következik, és amely korlátozza vagy megaka-
dályozza a nemnek, kornak, társadalmi és kultu-
rális tényezõknek megfelelõ szerep betöltését.
A hátrányos helyzet tehát a fogyatékossággal élõ
emberek és a környezetük közti viszonyt jelöli.
Akkor fordul elõ, amikor a fogyatékossággal élõk
szembekerülnek azokkal a kulturális, fizikai és
társadalmi korlátokkal, amelyek megakadályoz-
zák, hogy hozzáférhessenek a társadalom mind-
azon forrásaihoz és rendszereihez, amely a többi
állampolgár számára elérhetõ. Így a hátrányos
helyzet a közösség életében a többiekkel azonos
szintû részvételben való korlátozást vagy a
lehetõség teljes elvesztését jelenti. (ENSZ 1983:
I.c. 6–7)
Két dolgot szeretek az ENSZ-meghatározás-
ban. Elõször, hogy elég általánosan fogalmaz
ahhoz, hogy olyan körülményeket is magába
foglaljon, amelyeket a közvélemény általában
nem szokott fogyatékosságnak tekinteni, például
a fogyatékossá tévõ krónikus betegségeket,
amilyen a Chron-betegség, amely korlátozza az
ember cselekvõképességét, de nem okoz azon-
nal látható fogyatékosságot. Késõbb még vissza-
térek erre a meghatározásra. Másodszor, a hát-
rányos helyzet meghatározása explicit kijelenti,
hogy a fogyatékossággal élõknél az, hogy bizo-
nyos dolgokat nem tudnak elvégezni, elsõsorban
társadalmi okokra vezethetõ vissza: lehet, hogy
nincs elég lehetõségük, nem juthatnak hozzá
bizonyos dolgokhoz, nem juthatnak el bizonyos
helyekre, nem kapnak meg bizonyos szolgáltatá-
sokat, szegénységben élnek, hátrányosan meg-
különböztetik õket. A meghatározást ez az utóbbi
aspektusa teszi vonzóvá a fogyatékossággal
élõk szószólói számára.
Ugyanakkor sok szempontból kritizálható is
az ENSZ meghatározása, és ez talán megvilá-
gítja a fogyatékosság természetét és a megha-
tározását körbeölelõ problémákat. Elõször, a
károsodás (impairment) és a fogyatékosság
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meghatározása azt sugallja, hogy van itt valami
egyetemes, biológiailag vagy orvosilag leírható,
sztenderd állapot, funkció és emberi fizikai
képesség. Ahogy majd látni fogjuk, komoly
elõnyei vannak annak, ha általános sztenderdet
alkalmazunk, már ha meg tudunk benne állapod-
ni. Ugyanakkor biztos, hogy bizonyos fokig az a
társadalom határozza meg, mit tartunk „normális”
struktúrának, funkciónak és képességnek, amely
ezeket a normális értékeket generalizálja. Én pél-
dául, aki hetente többször meg tudok tenni 800
métert, a séta szempontjából az én társadal-
mamban nem számítok fogyatékosnak, mert az
emberektõl nem várják el, hogy ennél többet
gyalogoljanak. De bizonyos társadalmakban,
Kelet-Afrikában például, ahol a nõk naponta két-
szer több kilométert tesznek meg, hogy vízhez
jussanak, sokkal súlyosabb fogyatékos lennék.
Nemcsak arról van szó tehát, hogy sokkal
fogyatékosabbnak tartanának ezekben a társa-
dalmakban, hanem hogy állandó segítségre szo-
rulnék a legalapvetõbb, az élethez szükséges
funkció ellátásában. Ami az urbánus Nyugat-Ka-
nadában normális képesség, az se nem normá-
lis, se nem elegendõ a vidéki Kenyában.
Nagyon veszedelmes a fogyatékossággal
élõk számára, ha nem vesszük tudomásul, hogy
a struktúra, funkció és képesség társadalmilag
meghatározott, viszonylagos kategóriák. Ha a
sztenderdeket az ipari társadalmak szabják meg,
akkor a kevésbé iparosított társadalmakban és a
vidéken élõ embereket nem fogják fogyatékos-
nak tekinteni, holott valójában azok, mert sajátos
segítségre van szükségük a túléléshez, a társa-
dalmi tevékenységek elvégzéséhez, hogy ré-
szesei lehessenek lakóhelyük életének.
Másrészrõl a károsodás és fogyatékosság
meghatározását egyes társadalmak túlságosan
relativizálják. Ha egy adott társadalomban sok a
krónikusan alultáplált ember, akkor abban a
társadalomban a „normális” funkció sztenderdje
nagyon alacsony lehet, hogy eltitkolja az éhezés
okozta fogyatékosságot. Egy másik különösen
zavaró példa a lányok genitális csonkítása. Azok-
ban a társadalmakban, ahol az emberek több-
sége elfogadja és helyesli ezt a gyakorlatot, és a
lányok többségét megcsonkítják, azt a lányt,
akinek van klitorisza (és egyéb belsõ nemi szer-
vei, a csonkítástól függõen) abnormálisnak tart-
ják. Ugyanakkor a csonkítás igen gyakran súlyos
fertõzést, sokkot, vérzést, krónikus testi és lelki
problémákat okoz, arról nem is beszélve, hogy
sokszor lehetetlenné teszi, hogy ezek a nõk
élvezzék a nemi életet. Nem hiszem, hogy a világ
többi részén kritika nélkül kéne elfogadni ezt a
gyakorlatot, és azt mondani, hogy abban a társa-
dalomban ez a nõk struktúrájának és funkciójá-
nak társadalmilag normális módja. Ha ezt teszik,
cserbenhagyják azokat a lányokat és asszonyo-
kat, akiknek az életét, egészségét és szexuali-
tását veszélyezteti a csonkítás2.
Iris Marion Young azt állítja, hogy a „szexista
társadalmakban a nõk fizikailag hátrányos hely-
zetben vannak”3, és ezt alátámasztandó, kétség-
be vonja, hogy a fizikai struktúra, funkció és
képesség kulturálisan viszonylagos sztenderdjét
el kellene fogadni. Young azt állítja, hogy a lehe-
tõségek hiánya, a testi képességek fejlesztése, a
nõiesség merev sztenderdjei, az állandó objek-
tiválás és a testi invázió állandó fenyegetése
együtt a szexista társadalmakban élõ nõk több-
ségét megfosztja fizikai lehetõségeitõl. Ezekben
a társadalmakban a „normális” nõtõl elvárják,
hogy ne legyen erõs, ne legyen ügyes, ne legyen
képzett, és ne tudjon olyasmit, amit ebben a
társadalomban a férfiaknál természetesnek, és
amit más, nem szexista társadalmakban „normá-
lisnak” számítanak a nõk esetében is. Ha kritika
nélkül fogadjuk el ezeket a sztenderdeket, akkor
nem vesszük figyelembe, hogy ezek a társadal-
mak a nõket fizikailag hátrányos helyzetbe
hozzák.
Tehát úgy tûnik, problémát okoz az is, ha
tagadjuk a károsodás és fogyatékosság (az
ENSZ meghatározása szerinti) társadalmi és
kulturális viszonylagosságát és az is, ha elfogad-
juk a meglétét. Az ENSZ-meghatározás felismeri
a képességek relativitását, miközben arra törek-
szik, hogy egyetemes értelemben használja a
fogalmakat, amikor azt mondja „amelyet széles
körben normális emberi tevékenységnek tarta-
nak”. Sajnos azonban ez nem jelenti, hogy a
gyakorlatban is elfogadják a fogyatékosság rela-
tivizmusát. Az a kenyai asszony, aki csak annyit
tud gyalogolni, mint én, továbbra sem tekinthetõ
fogyatékosnak, mert a képessége a világ egé-
szét figyelembe véve normálisnak tekinthetõ. És
nem is teszi eléggé egyetemessé a sztenderde-
ket ahhoz, hogy az alapja lehetne a társadalom-
kritikának azoknál a társadalmaknál, ahol a jól
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esetében lásd Edemikpong 1992. A nemi szervek csonkítása mint a feminista erkölcsi relativizmus esete remek
elemzéséhez lásd Sherwin 1992.
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felépítés (pl. izomfejlettség), funkció (pl. erõ) és számtalan fizikai képesség, valamint az ezekkel kapcsolatos elõnyök
(Young 1990, 153).
funkcionálás és az egészség sztenderdje túl ala-
csonynak mondható a társadalom tagjai szem-
pontjából is. Az ilyen társadalmak sztenderdjei
még mindig beleeshetnek, per definitionem, ab-
ba a körbe „amelyet széles körben normális
emberi tevékenységnek tartanak”.
Ron Amundson filozófus azt javasolja, hogy
a fogyatékosságot az „alapvetõ személyes
képességek hiányaként” (Amundson 1992, 108)
határozzuk meg. Az „alapvetõ személyes képes-
ségek” lehetõvé teszik, hogy „valaki mozgassa a
karját, felálljon, lássa és hallja a környezetét”,
ugyanakkor több órán keresztül éber legyen, és
különösebb megmagyarázhatatlan fáradtság
nélkül aktív maradjon. Képesek vagyunk „biome-
dikailag az emberi fajra jellemzõ” tevékenységek
elvégzésére (megfelelõen revitalizál a kor és ta-
lán a szex) (15).
Vonzó próbálkozás a fogyatékosság fogal-
mának egyetemes érvényû megfogalmazására,
mert a józan észre hagyatkozik (ha közben kicsit
támaszkodik is a biomedikus sztenderdekre is).
Viszont az alapvetõ személyes képességek
gondolata kevésbé világos, ha megkérdezzük,
„milyen jól” vagy „mennyire”. Milyen jól kell lát-
nunk vagy hallanunk ahhoz, hogy alapvetõ sze-
mélyes képességnek nevezhessük? Milyen so-
káig kell állni tudnunk, vagy milyen messzire kell
tudnunk gyalogolni? A futás vajon az alapvetõ
funkciókhoz tartozik? A magam részérõl nem
tudok erre válaszolni, csak úgy, hogy elõbb meg-
kérdezem, milyen körülmények között él az az
ember, akinek a képességeirõl szó van. Mit jelent
az alapképesség, mint ahogy milyen mennyiségû
képesség a normális, úgy tûnik, ez attól függ,
mennyire van belõle szükség ahhoz, hogy az
alapvetõ napi funkciókat el lehessen látni egy
adott fizikai és társadalmi környezetben. Például
sokkal több erõfeszítésre van szükség ott, ahol
nem folyik csapból a víz, ahol ha hideg van, nincs
központi fûtés, ahol minden fõzéshez újra kell
gyújtani a tüzet, és mindent kézzel mosnak. Ilyen
környezetben a magam részérõl segítségre
szoruló, magatehetetlen nyomorék lennék, és
tényleg nem lenne meg bennem egy csepp se az
alapvetõ készségekbõl, képességekbõl.
Az se segít, ha az emberi fajra jellemzõ
biomedikus jellegzetességeket vizsgáljuk, mert a
biomedikusan hasonló emberek eltérõ szemé-
lyes képességekkel rendelkeznek, és azok,
akiknek hasonló személyes képességeik van-
nak, biomedikailag eltérõek lehetnek. A szem-
üveg, hallókészülék, jó protézisek és az orvosi
technológia egyéb termékei egyes emberek
képességeit optimalizálhatják, míg másoknál,
akik hasonló fizikai állapotban élnek, de nem fér-
nek hozzá ezekhez a szerkezetekhez, hiányoz-
nak ezek a képességek. Azok, akik erõs, de
abszolút hatásos lencsét használnak ugyanolyan
képességûek lehetnek, mint azok, akik szem-
üveg nélkül is jól látnak. Nos, akkor a látásukat
biomedikai szempontból azonosnak nevezhet-
jük? Természetesen, amikor azt kérdezzük, hogy
valaki fogyatékossággal élõ-e, csak azt vehetjük
alapul, hogy az illetõ biológiája jellemzõ-e az
emberi fajra, de Amundsonnak ez nem tetszene,
mivel, ahogy írja, az atipikus vagy akár pato-
logikus biológia sem tesz szükségszerûen valakit
fogyatékossággal élõvé, mert nem szükség-
szerû, hogy ez a képességeit rossz értelemben
befolyásolná. Úgy gondolom, hogy a kérdés lé-
nyege az, hogy mely képességeket tartjuk alap-
vetõnek, azt is nehéz eldönteni, mely képessé-
geket tekintsünk normálisnak, mert minden attól
függ, hogy milyen környezetben gyakoroljuk eze-
ket a képességeket.
Ez nem azt jelenti, hogy azt állítanánk, egy
ember fizikai felépítése, funkciója vagy képes-
sége egy adott környezetben nem okozhat
fogyatékosságot. Ahogy az ENSZ meghatározá-
sának szerzõi és mások (lásd Wright 1983),
Amundson is különbséget tesz a „fogyatékosság”
és a „hendikep” között. Meghatározása szerint a
„hendikep” „olyan lehetõségvesztés, amelyet az
egyén (biomedikus) fogyatékossága és az adott,
az egyén lehetõségeit meghatározó környezet
közti interakció tart fenn” (Amundson 1992, 111).
Ha tehát ezt a meghatározást legfrissebb tapasz-
talataimra értelmezzük, lehet, hogy a környeze-
tem megkívánta alapvetõ személyes képessé-
geim hiányoznak, de attól még jól élhetek, aktí-
van részt vehetek a közösségem életében, szá-
mos értékes lehetõséggel találkozhatok, amennyi-
ben meg tudom venni azokat a szolgáltatásokat,
amelyeket a legtöbb ember maga végez el. Ké-
sõbb részletesen kitérek arra, hogy miért tetszik
nekem jobban Amundson „hendikep” meghatáro-
zása az ENSZ definíciójánál.
Ugyanakkor még mindig szükségünk van
arra, hogy elismerjük, hogy a szerkezet, funkció
és képesség sztenderdje relatív, függ a különféle
társadalmi szokásoktól és társadalmi körülmé-
nyektõl, úgyhogy az, amit az ENSZ „károsodás”-
nak és „fogyatékosság”-nak nevez, olyan fogal-
mak, amelyek hasznosak és pontosak ahhoz,
hogy azonosítsuk azokat az egyéneket, akiknek
segítségre van szükségük, hogy alkalmazkodni
tudjanak a környezetükhöz, vagy közvetlen se-
gítségre a túléléshez és ahhoz, hogy a társada-
lom életében részt vegyenek. Másrészrõl szük-
ség van a kultúrák közti összehasonlításra is,
valamint arra, hogy kritikával szemléljük a
társadalmak struktúrára, funkcióra és képessé-
gekre vonatkozó sztenderdjeit. Az efféle össze-
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hasonlítás lehetõvé teszi, hogy a végén a szten-
derdek átfogalmazásával az adott társadalmak
egészségi szintjét is megemeljük, amely elõ-
segíti, hogy a betegséggel és fogyatékossággal
élõket támogassuk, ami az adott társadalom más
tagjainak érdekeit is szolgálja.
Az ENSZ definíciójában a „hátrányos hely-
zet” meghatározását is kritizálom. A meghatá-
rozás, „a nemnek, kornak, társadalmi és kulturális
tényezõknek megfelelõ szerep betöltését” arra
utal, hogy a nõk lehetnek fogyatékossággal élõk,
de nem lehetnek hátrányos helyzetûek akkor,
amikor nem képesek ellátni olyan feladatokat,
amelyek társadalmukban nem részei a „nor-
mális” nõi szerepeknek. Például, ha egy adott
társadalomban nem tartják normális nõi szerep-
nek, hogy az asszonyok olvasni tudjanak, akkor
a meghatározás értelmében az a vak asszony,
akit nem tanítottak meg Braille-írást olvasni, nem
lesz hátrányos helyzetû azért, mert ebben nem
kap segítséget. Általánosságban, azokban a
társadalmakban, ahol nem várják el a nõktõl,
hogy olyan és annyi szerepet vállaljanak a társa-
dalmi és kulturális életben, mint a férfiak, a
fogyatékossággal élõ nõk lehetõségeit és esé-
lyeit súlyosan csorbítják, és az ENSZ éppen sa-
ját meghatározása miatt, megfosztja magát attól
a lehetõségtõl, hogy kritizálhassa a fogyatékos-
sággal élõ nõk körülményeit.
Ráadásul a nõk esetében a fogyatékosságot
gyakran nem is ismerik fel, a rehabilitáció minimá-
lis, mert csak annyit várnak el tõlük, hogy eleget
tegyenek háziasszonyi kötelességeiknek (Fine és
Asch 1988; Russo és Jansen 1988; Driedger és
Gray 1992).
Másrészrõl, mivel a nõk otthon végzett (és az
önkéntes tevékenységet), nem fizetett munkáját
nyilvánosan nem ismerik el, és mivel a fogyaté-
kosságot még sok helyen azzal azonosítják,
hogy valaki nem képes pénzt keresni, gyakran
nem veszik észre, hogy a fogyatékosság az, ami-
kor egy nõ nem képes elvégezni a hagyomá-
nyosan nem fizetett otthoni teendõket (Reisine
és Fifield 1988).
Mi több, az ENSZ meghatározása azt su-
gallja, hogy ahogy öregszünk, lehetünk fogyaté-
kossággal élõk, de ez nem feltétlenül jelenti,
hogy hátrányos helyzetbe kerülünk, mert lehet-
séges ugyan, hogy bizonyos képességeinket
elveszítjük, ugyanakkor nem vagyunk hendike-
pesek, addig, amíg el tudjuk végezni a korunk-
nak megfelelõ feladatokat. Mégis, az idõs embe-
rek és a fogyatékossággal élõk sorsa össze-
kapcsolódik, mert az öregedés fogyatékossággal
jár. Az a társadalom, amely nem ad elegendõ
segítséget a fogyatékossággal élõknek, hogy
azok részt vehessenek a társadalom életében,
nagy valószínûséggel marginalizál minden fo-
gyatékossággal élõt, ide értve az öregeket is, és
az öregek számára csak nagyon korlátozott lehe-
tõségeket fog elismerni, és ezzel hátrányos hely-
zetbe hozza õket. Úgy gondolom, hogy az
ENSZ-nek fel kellene ismernie, hogy az idõs em-
bereket a társadalmuk feleslegesen helyezi
hátrányos helyzetbe, de maga a definíció nem
teszi lehetõvé ennek felismerését.
Ha tudomásul vesszük, hogy az öregedés
fogyatékossá tesz, akkor a nem fogyatékosság-
gal élõk sokat segíthetnek abban, hogy a fogya-
tékossággal élõk rádöbbenjenek, a fogyatékos-
ság nem tesz „mássá”, hogy õk továbbra is ön-
maguk lehetnek idõvel. Hacsak nem halunk meg
hirtelen, elõbb utóbb mindannyian fogyatékosok
leszünk. A legtöbbünk élete egy részét úgy éli le,
hogy fáj a teste, hogy nehezen mozog, vagy
egyáltalán nem tud mozogni, hogy már nem tu-
dunk olyan tevékenységeket végezni, amelyeket
egykor adottnak vettünk, vagy, amelyet mások
adottnak tartottak, hogy a testünk miatt a napi
élet fizikai küzdelemmé válik. Meg kell értenünk
a fogyatékosságot és a hendikepet, tudnunk kell,
hogy ez nem támogatja az emberiségnek azt a
paradigmáját, hogy csak fiatal és egészséges
lehet. Mindenkit arra kell biztatni, hogy ismerje fel
ezt az állapotot, szokjon hozzá és azonosuljon
egy csomó különféle fizikai állapottal, mert csak
ez az út vezethet a végsõ önelfogadáshoz, és
ahhoz, hogy minél több lehetõséget biztosítsunk
azoknak, akik már most fogyatékossággal élnek.
Ron Amundson kifogásolja, hogy Norman
Daniels a fogyatékossággal élõket egy csoportba
helyezi az általa „törékeny idõseknek” nevezett
emberekkel, vagyis azokkal, akik, Daniels sze-
rint, a biomedikai funkcióknak az öregedéssel
asszociált, normális leépülését élik meg. Amund-
son errõl a következõket mondja: „Amennyiben a
törékenység és a lehetõségek fogyatkozása az
öregedés természetes következménye, akkor, ha
a fogyatékossággal élést az öregedéssel hatá-
rozzuk meg, hamis képet festünk, mert a hátrá-
nyos helyzetet, a hendikepet az emberi lét
természetes és várható részének nevezzük ki”
(Amundson 1992, 115).
Elfogadom Amundson aggodalmát, hogy a
„törékeny öregek” és a fogyatékossággal élõ
nem öreg emberek egy csoportba osztása a
legtöbb embert arra a következtetésre juttatja,
hogy az utóbbiak lehetõségeit a természet és
nem a társadalom hibás mûködése korlátozza.
De úgy érzem, hogy itt valami más rejtezik a
mélyben, az a feltételezés, hogy tudjuk, mi a ter-
mészetes, és mi nem az, és így különbség tehetõ
a két csoport között. Számomra egyáltalán nem
egyértelmû, hogy az idõsek által megtapasztalt,
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megélt lehetõségcsökkenés inkább írható a
természet számlájára, mint a nem öreg, de fo-
gyatékossággal élõk lehetõségcsökkenése.4
Igaz ugyan, hogy vannak olyan fizikai mutat-
ványok, amelyeket soha többé nem tudnak már
megtenni, de ez igaz a nem öreg fogyatékosság-
gal élõkre is, és egyáltalán nem jelenti azt egyik
csoport estében sem, hogy csökkennie kéne
azoknak a tevékenységlehetõségeknek, ame-
lyeket viszont el tudnak végezni. Az a helyzet,
hogy az idõsek, akik adottnak vették, hogy sok
dologban korlátozottan képesek csak tevékeny-
kedni, ma kihasználhatják a különbözõ lehetõ-
ségeket, például a rámpákat, az alacsony járda-
szegélyeket, amelyeket egyébként a nem öreg
fogyatékossággal élõkre gondolva alakítottak ki.
Úgy képzelem, ha a környezetünket nem úgy
alakítanánk, hogy az a fiatal nem fogyatékosság-
gal élõ férfiak számára legyen csak kényelmes,
akkor a nem öreg fogyatékossággal élõ emberek
elõtt sokkal kevesebb akadály tornyosulna.5
Amennyiben a fogyatékosságot gondosan
elkülönítjük az idõs korban várható károsodástól,
elveszítjük azt a tudást, hogy a korosodás fogya-
tékossá tesz. Holott a nem fogyatékossággal
élõk csak így döbbenhetnek rá, hogy ez az álla-
pot csak ideiglenes, és csak így ismerhetik fel és
el, hogy saját közvetlen érdekük olyanná formálni
a társadalmat, ahol a fogyatékossággal élõk jó
eséllyel vehetnek részt a társadalmi élet minden
területén. Éppen ezért úgy gondolom, hogy a
legtöbb társadalmi és politikai cél megvalósítása
szempontjából nem lenne hasznos, ha a fogyaté-
kosságok között aszerint tennének különbséget,
hogy azt a kor okozza vagy sem.6 Részben ezért,
részben pedig, mert a nemi szerepek szempont-
jából nem relativizálja a hendikepeket, Amundson
kevésbé kifinomult meghatározását jobbnak
találom az ENSZ meghatározásánál.
2.2. A BETEGSÉG FOGYATÉKOSSÁG?
Amundson azt javasolja, hogy szigorúan külö-
nítsük el a betegséget a fogyatékosságtól. Noha
szerinte a „fogyatékosság” az „alapvetõ szemé-
lyes képességek hiánya”, ami látszólag nagyon
sok beteg emberre is igaz, azt mondja, hogy „a
fogyatékosság paradigmája szerint egy vak férfi
vagy paraplegiás asszony orvosi ellátás szem-
pontjából nem szorul különleges elbánásra”, és
„ellentétben a betegekkel, a fogyatékossággal
élõk (tipikus esetben) nem globálisan tehetet-
lenek, csak annyiban, amennyiben a környe-
zetük azzá teszi õket” (Amundson 1992, 21, 22).
Amundson két okból tesz különbséget betegség
és fogyatékosság között. Elõször korrigálni
akarja azt az általános és téves vélekedést,
amellyel idõnként az orvosi etikában is találkozni,
hogy a fogyatékossággal élõknek különleges
orvosi ellátásra van szükségük. A második és
sokkal fontosabb gondja, hogy meg akarja
változtatni azt az elterjedt és hamis hitet, hogy a
fogyatékossággal élõk fizikai állapotuk miatt
„globálisan tehetetlenek”. Úgy hiszi, hogy a
„fogyatékossággal élõk társadalmi leértékelése
nagy részben abból az elképzelésbõl eredez-
tethetõ, hogy globálisan tehetetlen embereknek
tartják õket” (Amundson 1992, 22).
Mennyire fontos az, hogy a fogyatékosságot
elkülönítsük a krónikus betegségtõl? A gyógyít-
hatatlan betegségektõl (AIDS vagy a rák)?7 Ter-
mészetesen még ha a krónikus vagy gyógyítha-
tatlan betegség nem is okoz fogyatékosságot,
érdemes különbséget tenni azok között, akik
valamilyen betegség miatt válnak fogyatékossá,
és azok között, akiknél nem ez a helyzet, ilyenek
például az epilepsziások, akiknél a gyógyszeres
kezeléssel teljesen kézben lehet tartani a
rohamokat, vagy a szklerózis multiplexben (MS)
szenvedõk, akiknek a betegsége visszahúzódik,
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4 Jenny Morris (1991, 128) rámutat, hogy Angliában erõsen tartja magát az a feltételezés, hogy a fogyatékossággal élõ
öregeknek otthonokban a helyük.
5 Amundson szerint a társadalmi szervezõdések az emberiség biomedikai normáit tartják szem elõtt. Mivel az én
társadalmi és fizikai környezetem egyértelmûen nem a gyerekek, nõk, öregek, betegek vagy fogyatékossággal élõk
kényelmét szem elõtt tartva szervezõdött, és mivel õk alkotják a társadalom többségét, nem vagyok hajlandó elhinni,
hogy ezt a társadalmat az õ normáik alapján szervezték volna meg. Szerintem a fiatalok, nem fogyatékossággal élõ
férfiak paradigmája alapján szervezõdött. Errõl részletesebben a következõ fejezetben írok.
6 Tudom, hogy vannak olyan szempontok, amelyek alapján lehetséges és megengedett, hogy a fogyatékossággal élõ
öregeket elkülönítsük a fiatal és középkorú fogyatékossággal élõ emberektõl. Például annak lenne értelme, ha egy
társadalom, ahol nagyon kevés a lehetõség, azoknak adjon elsõbbséget az orvosi ellátásnál, akiknek több idejük
marad ennek a hasznát élvezni, vagy a drága munkaerõ-átképzést azoknak biztosítani, akik azt a legtovább tudják
használni.
7 Fogalmi különbség van a kettõ között, ahogy ezt Amundson egy személyes beszélgetés során elmondta nekem.
Lehet valaki fogyatékos anélkül, hogy beteg lenne, vagy beteg fogyatékosság nélkül. Ugyanaz a betegség eltérõ
fogyatékosságot okoz, és különbözõ betegségekkel ugyanaz a fogyatékosság párosulhat. Itt nem a fogalmi
különbségrõl beszélek, hanem arról, hogy a gyakorlatban milyen különbségeket tesznek, ezt teszi Amundson is a
cikkében.
ezért egy adott idõszakban nem jelentkezik a
fogyatékosság (de soha ne feledjük el, hogy ettõl
még megkaphatják a „tökéletlen” vagy értéktelen
testû hendikepesek társadalmi stigmáját).
Az is igaz, hogy sok fogyatékossággal élõ
ember egészséges. Mégis úgy gondolom, hogy
Amundson paradigmája miatt alábecsüli a
fogyatékossággal élõk számát, mert nem veszi
figyelembe azokat a fogyatékos embereket,
akiket a mindannyiunk által betegségnek tartott
állapot tesz fogyatékossá, és azokat sem, akik a
fogyatékosság miatt lesznek betegek. Ha arra
gondolunk, hogy Észak-Amerikában hányszor
több olyan fogyatékossággal élõ van, aki reuma,
szív- vagy keringési betegségek, cukorbetegség8
miatt lett azzá, mint ahány vak vagy paraple-
giában szenvedõ fogyatékos személy él, akkor
kénytelenek vagyunk más paradigmába illeszteni
a fogyatékosságot. Ráadásul van, amikor nem
betegség okozza a fogyatékosságot, ilyen a pa-
raplegia, a quadriplegia, amit a gerincvelõ sérü-
lése okoz, és ami komoly egészségi gondokat
okoz, krónikus fájdalommal, keringési bonyodal-
makkal jár, aminek következtében bõrbajok és
kiújuló húgyhólyaggyulladás léphet fel (Morris
1989; Murphy 1990, 178).
Ami talán még fontosabb, tudomásul kell ven-
nünk, hogy a fogyatékossággal élõ egészséges
emberekhez hasonlóan, azok, akik krónikus vagy
gyógyíthatatlan betegségek miatt válnak fogyaté-
kossá, nem lesznek „globálisan tehetetlenek”. Az
állandó betegségben szenvedõket rendszerint a
tudatlanság és az elõítélet tartja távol a munka
világától és a társadalmi tevékenységektõl, ponto-
san úgy, ahogy a fogyatékossággal élõket elrejtik
a nyilvánosság elõl. Éppen ezért beszélni kell arról
is, hogyan lehet eljutni a krónikus vagy gyógyítha-
tatlan betegséggel élõkhöz.
A krónikus betegséggel élõk esetében a
munkahelyre való eljutás gyakran azt jelenti,
hogy részmunkaidõben vagy rugalmas munka-
idõben dolgoznak, amely képes alkalmazkodni a
beteg mindenkori állapotához. A leszázalékolás
és a biztosítási keret gyakran azzal a feltétele-
zéssel él, hogy a dolgozó vagy teljesen képtelen
a munkára, vagy képes teljes munkaidõben dol-
gozni, és a krónikus betegségben vagy a prog-
resszív gyógyíthatatlan betegségben szenvedõ-
ket lehetetlen helyzetbe hozza. Vagy kénytele-
nek megfeszülni, és úgy tenni, mintha képesek
lennének teljes munkaidõben dolgozni, vagy tisz-
tességtelenül munkaképtelennek vallják magu-
kat, miközben rendszerint szeretnének tovább
dolgozni. Az, hogy munkatársaik általában nem
akarják tudomásul venni a betegségüket, külö-
nösen, ha potenciálisan halálos betegségrõl van
szó, még nehezebbé teszi, hogy magukhoz mél-
tó munkát végezhessenek. A gondok egy része
mostanában az AIDS-es betegek miatt nagyobb
nyilvánosságot kap, mert kénytelenek voltak
kiharcolni, hogy élhessenek jogaikkal, és dolgoz-
hassanak annyit, amennyit tudnak. Errõl hossza-
sabban a következõ fejezetben szólok. Itt csak
annyit kell megjegyezni, hogy a rugalmas mun-
kaidõ talán nem fontos azoknak, akiket „egész-
séges fogyatékosoknak” nevezünk, annyi fogya-
tékossággal élõ embernek vannak egészségügyi
problémái, és annyi beteg ember lesz fogyatékos
éppen a betegsége miatt, hogy érdemesnek tû-
nik közös nevezõre hozni õket, és azt mondani,
hogy ezek együtt a fogyatékossággal élõ embe-
rek esélyhez való hozzáférésének aspektusai.
A fogyatékossággal élõk jogaiért küzdõ
csoportok közti elsõ ellentmondás vagy vitatott
kérdés, hogy a fogyatékossággal élõk csoportjá-
ba bele lehet-e venni a betegséggel élõ embere-
ket; ez az ellentmondás abból az érthetõ vágyból
fakad, hogy elkerüljék a betegség további
stigmáját (lásd Gill 1994, 7), különösen az olyan
erõsen stigmatizált betegségek esetében, mint
amilyen az AIDS és a rák. A fizikai fogyatékos-
sággal élõk gyakran hangsúlyozzák, hogy men-
tálisan nem fogyatékosok, mert ez a legtöbb tár-
sadalomban további pszichológiai és fejlõdési
stigmát jelentene. Természetesen mind a két
esetben ki kell emelni, hogy a fogyatékossággal
élõ ember nem minden szempontból fogyatékos,
hogy egy siket vagy paraplegiás ember egyéb
szempontból egészséges lehet, és aki gerinc-
velõ-gyulladásban szenved, szellemileg teljesen
ép. Ennek ellenére a legtöbb fogyatékossággal
élõ beteg is szokott lenni, és sok fizikai fo-
gyatékosnak vannak fejlõdési vagy pszichológiai
rendellenességei.
Talán azért, mert ME-betegségem van, sok-
kal érzékenyebben reagálok a megkülönbözteté-
sek és a csoportosítás korlátozó következmé-
nyeire. Krónikus beteg vagyok, részben „globáli-
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8 A fogyatékosságra vonatkozó statisztikák országonként és egy országon belül korcsoportonként és természetesen a
fogyatékosság meghatározásától függõen változnak. Itt a kanadai és egyesült államokbeli meghatározására támasz-
kodom, amely szerint a fogyatékosság hosszú távon akadályozza a fontosabb tevékenységekben való részvételt.
(Health and Welfare Canada és Statistics of Canada 1981; Statistic Canada 1986 és 1991; Pope és Tarlov 1991;
LaPlante 1991). Világszerte több fogyatékosságmeghatározás létezik, egyes országokban a malária, a lepra és az
alultápláltságból következõ betegségek játsszák a legnagyobb szerepet.
san” fogyatékos, amennyiben az a tevékenység-
mennyiség, amelyre képes vagyok, lényegesen
kevesebb és korlátozottabb, mint egy egészsé-
ges emberé, és specifikusan fogyatékos bizo-
nyos idõszakokban és bizonyos kontextusokban
(például vannak olyan napok, amikor a karom
annyira gyenge és fáj, hogy nem tudok a táblára
írni, nem tudom a nehéz ajtót kinyitni, és semmit
nem vagyok képes cipelni). Pszichológiai fogya-
tékosságot is megéltem, mert a betegségemmel
jár a mentális és fizikai kimerültség, ami azután
depressziót okoz (fõleg az elsõ két évben volt
ilyen), képtelen vagyok összpontosítani, a rövid-
távúmemória-problémáim vannak, nehezen talá-
lom meg a szavakat, és nem emlékszem a ne-
vekre, még a legközelebbi barátaim nevére sem.
A pszichológiai problémák idõnként kevésbé
heves formában újra elõjönnek, amikor éppen
rosszabb az állapotom. Néhány ME-vel élõ em-
ber, akik közül sokan hasonló visszatérõ szimp-
tómákkal élnek, inkább fizikai és nem annyira
pszichiátriai esetekre panaszkodnak. Ez nem
egyszerûen csak azért történik, mert el akarják
kerülni a pszichiátriai fogyatékosság stigmáját, ha-
nem a pszichiátriai diagnózist szeretnék elkerülni,
mert az nekünk nem segít, hiszen a pszichoterápia
nem gyógyítja a tüneteinket, viszont megakadá-
lyozza, hogy a számunkra szükséges kezelést
megkapjuk. Ugyanakkor az ME fizikai és pszichés
fogyatékosságot jelent, és ennek a megtapasztalá-
sa vezetett el oda, hogy már tudom, a fogyatékos-
ság azonosításánál az a legfontosabb, hogy meg-
határozzuk azokat a nehézségeket, amelyekkel a
fogyatékosoknak szembesülniük kell, ha a túlélés-
re és a társadalmi aktivitásra törekszenek.
2.3. HOGYAN DEFINIÁLJUK A
FOGYATÉKOSSÁGOT?
Nem fogok sajátos meghatározásokat ajánlgatni
az ENSZ-nek. Az ENSZ-definíciók a WHO és más
ENSZ-szervezetek speciális politikai céljait szolgál-
ják, és bonyolult politikai kompromisszumok ered-
ményeképp jöttek létre, amelyekrõl gyakorlatilag
semmit se tudok. Csak azért bíráltam az ENSZ
meghatározását, hogy olyan kérdésekre világít-
hassak rá, amelyeket nem veszünk észre, vagy
teljesen kifelejtünk, ha az adott meghatározásokat
gondolkodás nélkül fogadjuk el, vagy ha azt hisszük,
minden körülmények között alkalmazhatóak.
Ugyanakkor szerintem az eddigiek alapján
összefoglalhatom, hogy akár oktatási, akár gya-
korlati célok szempontjából nézve, milyennek
kellene lennie a jó definíciónak: a károsodás és
fogyatékosság jó meghatározása felismeri, hogy
a normális fizikai állapot és funkció és a normális
tevékenységre való képesség bizonyos mértékig
az egyén fizikai, társadalmi és kulturális kör-
nyezetétõl függ, és nagyban befolyásolja, hogy
milyen tevékenységek szükségesek a túléléshez
az adott környezetben, és az adott kultúra milyen
alaptevékenységet vár el a tagjaitól. Ugyanakkor
azt sem lehet figyelmen kívül hagyni, hogy a
társadalom egyes tagjainak érdeke úgy meg-
határozni mások számára a „normális” állapotot,
funkciót és képességet, hogy azzal õket hátrányos
helyzetbe hozza, és/vagy titkolja, hogy rosszul
bánnak velük. Ezért, mielõtt egy társadalom
normalitásra vonatkozó szabályait elfogadnánk,
érdemes összehasonlítani ezeket más társadal-
mak elvárásaival; ha alacsonyabb vagy jelen-
tõsen más, mint a többi, vagy ha csoportonként
más és más az elvárás (pl. nem, faj, osztály,
kaszt), akkor nagy a valószínûsége, hogy jóval
elterjedtebb a fogyatékosság, mintsem ahogy
annak a társadalomnak a sztenderdjei mutatják.
Ráadásul néhány terminus, például a hátrá-
nyos helyzet alkalmas arra, a fogyatékossággal
élõnek a fizikai, társadalmi és kulturális környe-
zetével való interakciójából adódó specifikus
esélyvesztésére utaljon, amely megakadályozza,
hogy a társadalmi cselekvés fontos területeinek
aktív részvevõje lehessen. Az a tény, hogy egy
társadalom nem tartja fontosnak, hogy egy adott
csoporthoz (pl. kor, nem, osztály) tartozó tagja a
szükséges és megfelelõ eséllyel rendelkezzen,
irreleváns abból a szempontból9, hogy az illetõ
hátrányos helyzetû, mert a társadalomban nem
szokatlan, hogy tagjainak nagy része hátrányos
helyzetû csoporthoz tartozzon. Másrészrõl nem
minden esélyvesztés jelent hátrányos helyzetet,
annak ellenére sem, hogy gyakran hallani vagy
olvasni, hogy ilyen vagy olyan szempontból
mindenki hátrányos helyzetben van (például,
lásd Murphy 1990 66). Itt nem megyek bele a
részletekbe, nem tárgyalom, hogy mekkora
esélyvesztés jelenthet hátrányos helyzetet, mert
errõl, mint a fogyatékosság társadalmi konstruá-
lásról is, a következõ fejezetben írok.
Általános használatban a „fogyatékosság” és
a „hátrányos helyzet” közti különbségtétel rend-
szerint nem marad meg. Bevezetése nem bír
nevelési funkcióval, nem emlékezteti arra az em-
bereket, hogy azok az akadályok, amelyekkel a
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9 Azért mondom, hogy esetleg, mert bizonyos lehetõségek a gyerekek számára nem elérhetõek, bizonyos
lehetõségeket egyes társadalmi csoportok számára nem lehet biztosítani, ilyen például a gyerek kihordásának
lehetõsége a férfiak esetében (vagy legalábbis egyelõre még nem lehetséges).
fogyatékosoknak sokszor szembe kell nézniük,
nem feltétlenül a fogyatékossággal élõk fizikai
állapotából adódnak. Másrészrõl olyan hamis be-
nyomást kelt, mintha a fogyatékosság tisztán bio-
lógiai, a hátrányos helyzet pedig csak társadalmi
képzõdmény lenne, mikor pedig mind a kettõ,
egyszerre biológiai és társadalmi tényezõk kö-
vetkeztében jön létre. Ebben a könyvben a
„fogyatékosságot” rendszerint olyan értelemben
használom, mint minden olyan képesség hiányát,
amely megakadályozza, hogy valaki az adott
környezetben a túléléshez szükséges szinten le-
gyen képes tevékenységet végezni, illetve az
adott társadalomban az élet fontos területein
résztvevõ lehessen. Azt állítom, hogy a fogya-
tékosság biológiai, társadalmi és experimentális
részekbõl tevõdik össze.
2.4. KI ÉS MILYEN CÉLBÓL HATÁROZZA MEG
A FOGYATÉKOSSÁGOT?
Hiszem, hogy a fogyatékosságot definiálni kell,
mert e nélkül nem érthetjük tisztán, mit jelent a
fogalom, és végezetül, nem tudunk megfelelõ
politikát/tevékenységet folytatni. De a fogyaté-
kosság meghatározása, és az egyének azono-
sítása, azaz fogyatékosnak nevezése társadalmi
gyakorlat, amelybe beletartozik az egyes embe-
rek esetében a hatalom nem egyenlõ gyakorlása,
amely súlyos gazdasági, társadalmi és pszi-
chológiai következményekkel jár az egyes ember
életére nézvést. Ha nem veszünk tudomást ezek-
rõl, akkor a meghatározás idealizált képet ad.
Ahhoz, hogy megértsük, mekkora hatalma, ereje
van a meghatározásnak, fel kell tennünk a kérdést,
a gyakorlatban ki definiál, milyen célból teszi ezt,
és milyen következményekkel jár a meghatározás
azokra, akikre a definíciót alkalmazni lehet.
A faj meghatározásával kapcsolatban Evelyn
Brooks Higginbotham a következõket mondja:
A társadalmi nemhez és a társadalmi osztályhoz
hasonlóan a fajt is társadalmi konstrukcióként
kell kezelni, amely azon alapul, hogy kiemeli a
különbséget, és közben szimultán megkülön-
bözteti és szembeállítja egymással a csopor-
tokat. Ami még ennél is fontosabb, a faj az em-
bereket kívülrõl (mások által) és belülrõl (ön-
maguk által) meghatározó társadalmi kategóriák
között feszülõ hatalmi viszonyokat reprezentál-
ja. A faji megkülönböztetés felismerése a társa-
dalmi hatalom sokféle felhasználásából és az
ahhoz való alkalmazkodásból eredeztethetõ. Ha
„természetesnek” és „megfelelõnek” tekintik az
ilyen faji kategóriákat, akkor intézményes és
ideológiai formái nyíltan és burkoltan is straté-
giailag szükségesek a hatalom gyakorlásához.
Amit Higginbotham a fajról mond, sok mindenben
igaz a fogyatékosságra is, bár egy csoport elhe-
lyezése (fogyatékos vs. nem fogyatékos; elfogad-
ható testûek vs. elutasított testûek), a képvisele-
tért folytatott verseny (pl. szerencsétlen nyomorult;
inspiráló példa) szerintem még gyerekcipõben jár
a faji tevékenységhez képest. Annak ellenére,
hogy olykor valósabb biológiai különbség van a
fogyatékossággal élõ és a nem fogyatékossággal
élõ között, mint amit a fajok esetében feltételez-
nek, az a hit, hogy a „fogyatékosság” biológiai
kategória lenne nagy tévedés, pont úgy, ahogy
tévedés azt hinni, hogy a „fekete” biológiai kategó-
ria lenne, ez csak arra szolgál, hogy elleplezze az
ezekbe a kategóriákba sorolt embereket illetõ
társadalmi funkciókat és igazságtalanságot.
Charlotte Muller (1979, 43) rámutat, hogy
rendszerint az egészségügyi dolgozók, a juttatá-
sokat és az ellátást biztosítók, valamint a segítõk
határozzák meg, hogy kinek van szüksége a
segítségükre. Ez fontos emlékeztetõ arra, hogy a
meghatározás hatalma rendszerint nem azoknak
a kezében van, akikre a meghatározás vonatko-
zik, és akikre a legnagyobb hatással van. Ké-
sõbb még részletesebben írok az egészségügyi
dolgozók és hivatalnokok kognitív hatalmáról
(Addelson 1983), akik megmondják, hogyan
fogalmazzuk meg magunkat magunknak és má-
soknak, és bemutatom, milyen gyakorlati követ-
kezményekkel jár ez a hatalom. Itt talán elég
annyit megjegyezni, hogy jelentõs különbségek
lehetnek az úgynevezett „ellátók” „gondozók”
meghatározása és a fogyatékossággal élõk meg-
határozása között. Az ellátók, gondozók érdeke,
hogy a fogyatékosságot szûk értelemben hatá-
rozzák meg, hogy minél kevesebb ember legyen
jogosult a segélyekre és támogatásra. Rengeteg
példát láthatunk erre a biztosítóknál: ha õk az
ellátók; nyilvánvalóan anyagi érdekük fûzõdik
ahhoz, hogy a lehetõ legszûkebben határozzák
meg a fogyatékosságot, máskülönben vagyono-
kat kéne fizetniük.10 Az, hogy sokféle ellátó van,
komoly zavart okoz abban, hogy kiket tekinthe-
WE N D E L L :  AZ E L U TA S Í TO T T T E S T 71
10 Más részrõl az egészségügyi ellátást és a terápiákat biztosítók anyagi érdeke, hogy a profit miatt minél szûkebb
értelemben határozzák meg az „egészséget,” így a lehetõ legtöbb ember érezheti úgy, hogy valamilyen ellátásra van
szüksége. Ez látszik a fittnesz és wellnesz központok egyre burjánzó hirdetéseiben vagy a nem hagyományos
gyógymódokat reklámozók esetében is. Ilyenkor az „egészség” valami távoli, elérendõ célként jelenik meg. Azok, akik
ilyen ellátókkal konzultálnak, távozás után rendszerint betegebbnek hiszik magukat, mint amilyenek valójában
(ugyanis új sztenderdeket sajátítottak el), vagy amit valaha el tudtak volna képzelni. Mégsem hiszem, hogy ez
jelentõsen megnövelné a fogyatékossággal élõként definiáltak számát, akár mások, akár maguk adják a meghatáro-
zást, ugyanis maga a stigma akadályozza meg, hogy ezt a bélyeget felvállalják.
tünk fogyatékossággal élõknek; nem ritka, hogy
egy fogyatékossággal élõ az egyik intézmény
meghatározása szerint fogyatékos, a másiké
szerint nem az.11
2.5. KI HATÁROZZA MEG ÖNMAGÁT
FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕKÉNT?
Fontos, hogy ne felejtsük el, vannak, akik fogya-
tékossággal élõknek tartják magukat mások
szemében, azonban nem azok, és nem mindenki
tartja magát fogyatékossággal élõnek, noha
mások annak tekintik õket (vagy jogosultság,
vagy diszkriminációs vagy más okból).
Sokan, akiknek a testük súlyos fizikai, lelki
fájdalmat és gazdasági nehézséget okoz, fogya-
tékossággal élõknek tekintik magukat, de a
külvilág nem, mert a nyilvánosság és/vagy az
orvosi vélemény az állapotukat nem tartja fogya-
tékosságnak. Ezek az emberek rendszerint
szeretnék, ha fogyatékossággal élõknek tartanák
õket, mert a társadalom makacsul azt várja el
tõlük, hogy úgy teljesítsenek, mintha egész-
séges, nem fogyatékossággal élõk lennének,
holott õk erre képtelenek, közben a társadalom
nem hajlandó ezt elismerni, és semmilyen segít-
séget nem ad nekik. Például a nõknél a pelvic
gyulladásos betegség (PID) súlyos és hosszan-
tartó fogyatékosságot okozhat. A PID betegség-
ben szenvedõket gyakran pszichiátriai kezelésre
küldik, el kell viselniük családtagjaik és barátaik
szkepticizmusát, miközben állandó és szûnni
nem akaró hasi fájdalommal élnek (Moore 1985).
Természetesen senki sem vágyik a fogyaté-
kossággal élés társadalmi stigmájára, de, ahogy
már korábban rámutattam, a fogyatékossággal
élõk társadalmi elismerése határozza meg azt a
gyakorlati segítséget, amit az orvosok, kormány-
hivatalok, biztosító társaságok, jótékonysági
szervezetek és a család és a barátok nyújtanak.
Ráadásul, ha mások helyesen azonosítanak be,
akkor saját testi tapasztalataidat a társadalom és
a körülötted élõ emberek is elfogadják (leg-
alábbis részben); ha viszont nem ismerik el a
fogyatékosságát, az ember magányos, elidege-
nedik, és kétségbeesik (Jeffreys 1982). Ráadá-
sul sok fogyatékossággal élõ számára a fogya-
tékossággal élés identitása életbevágó politikai
jelentéssel bír, egy olyan csoport tagjai, akik
közösen élik meg a fogyatékosság társadalmi
elnyomását, és közösen harcolnak ellene.
Másrészrõl sok oka van annak is, ha nem
akarod magad fogyatékossággal élõnek meg-
határozni, még akkor sem, ha mások annak
tartanak. Elõször a fogyatékosság stigmahordo-
zó, ezt a legtöbb ember szívesen elkerüli, ha ez
lehetséges. Az újonnan fogyatékossá vált felnõt-
teknek, és azoknak a gyerekeknek, akik elõl eltit-
kolták, hogy a nem fogyatékosok hogyan tekin-
tenek a fogyatékossággal élõkre, idõbe telik, míg
megemésztik, hogy egy stigmatizált csoport
tagjai. Az újonnan fogyatékossá vált felnõttekben
még élhetnek a nem fogyatékossággal élõkben
kialakult, a fogyatékossággal kapcsolatos szte-
reotípiák. Még elhihetik, hogy a fogyatékosság
totális, hogy a fogyatékossággal élõk minden
szempontból fogyatékosok. Mivel tudják maguk-
ról, hogy nem minden szempontból fogyaté-
kosak, ezért elõfordul, hogy nem hajlandók ma-
gukat fogyatékosnak tartani. Félnek, és jó okkal
teszik, hogyha azonosítják magukat a fogya-
tékossággal élõkkel, akkor a többiek teljesen
fogyatékosnak fogják tartani õket, és nem veszik
észre, hogy milyen képességeik vannak, vagy
ami még rosszabb, minden képességüket és
eredményüket „rendkívülinek” és „bátornak”
fogják tartani (Wright 1983).
Ha azok, akik abban reménykedtek, vagy azt
várták, hogy majd meggyógyulnak a baleset
vagy sérülés után, vagy akik gyerekkoruk óta
reménykednek a „gyógyulásban”, azonosítanák
magukat a fogyatékossággal, akkor feladnák,
hogy egészségesek lehetnek, hogy idõvel majd
képesek lesznek járni, látni vagy hallani (a siket
gyerekek például gyakran abban reménykednek,
hogy halló felnõtt lesz belõlük), és el kellene
fogadniuk, hogy életük végéig a pillanatnyi
képességeikkel, a jelenlegi testükben kell élniük
(Wright 1983). Bonnie Klein kanadai filmes
elmesélte, hogy tizenhat hónappal a debilitáló
stroke után, még nem fogadta el magát fogya-
tékossággal élõnek. Noha tolószékes volt, egy
„ragyogó moziban, megközelíthetetlen vécével”
tartotta az egyik filmje premierjét (Klein 1992).
Azoknál, akik erõsen azonosulnak a hivatá-
sukkal, és félnek (vagy tudják), hogy új testükkel
nem folytathatják tovább a munkájukat, a
fogyatékosság mély személyiségváltozást okoz.
Barbara Rosenblum középkorú volt, amikor
rákos lett. Ezt írta:
A munkaidentitásom a sejtjeimbe ivódott.
Nekem a munka olyan, mint a vallás. Egész éle-
temet ennek szenteltem. A személyiségem kö-
zéppontjában az állt, hogy szociológus vagyok,
és most ezt kell feladnom. Megijedtem, mikor a
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változik, hogy határozzák meg a tanulási zavarokat, a definíció részben attól függ, milyen források állnak rendelke-
zésre a gyerekek segítésére.
fogyatékosságra gondoltam. A kórházban majd
azt írják a kórlapomra, hogy, „fogyatékos pro-
fesszor”? (Butler és Rosenblum 1991, 63)
Az, hogy fogyatékosnak tekintem magam bizony
azt is megkövetelte, hogy megváltoztassam az
önazonosságomat, és radikálisan új módon
gondolkozzam magamról. Ebbe beletartozott a
valóság tudomásul vétele is (persze nem
tartottam igazságosnak), vagyis hogy rám került
a krónikusan betegek stigmája12, és különösen a
szégyen, hogy nem vagyok képes annyi mun-
kára, amennyit elvárnak tõlem. Arra is szüksé-
gem volt, hogy újragondoljam az életemet ezzel
az új korlátozott és állandó diszkomfort érzést
okozó testtel, átszervezzem a munkámat, az ott-
honomat, a kapcsolataimat, hogy lehetõvé te-
gyem ezt a másfajta életet. Mindez nagyon ne-
héz volt, de az énem egy másik, fontos részének
változása átsegített a nehézségeken. Rájöttem,
hogy értelmet adhatok annak, ami velem történt,
ha más fogyatékossággal élõ emberekkel be-
szélgetek, ha olvasom a könyveiket és a cikkei-
ket. Õk már tudják, hogy mûködik a stigma-
tizálás, hogyan lehet jól élni a betegséggel, fizikai
korlátok között. Miközben megtanultam tõlük,
amit tudnom kellett, azonosultam velük. Mikor
beláttam, és kimondtam, hogy én is fogyatékos-
sággal élõ vagyok, már nem éreztem, hogy egye-
dül kell küzdenem.
Sokkal könnyebb volt magam számára elfo-
gadni, hogy fogyatékossággal élõ vagyok, mint
másokkal elfogadtatni. Nálam elsõsorban nem a
stigmától való félelem volt az oka; már megta-
pasztaltam, milyen hatással van rám a krónikus
betegség stigmája. A gond akkor kezdõdött,
mikor elég erõs lettem ahhoz, hogy részmunka-
idõben visszamenjek dolgozni. Már nem lát-
szottam nagyon betegnek, bár napi szinten
kellett megküzdenem a kimerültséggel, fájdalom-
mal, hányingerrel és szédüléssel, ráadásul bottal
jártam, hogy megtartsam az egyensúlyomat.
Küzdöttem, és mivel az emberek nem látták,
hogy mivel küzdök, folyton magyaráztam, hogy
küzdök, hogy már nem vagyok képes elvégezni
mindazt, amit korábban igen, és hogy nem
tudom, mikor leszek rá újra képes, ha képes
leszek rá valaha. Egyszerûen azt szerettem
volna, ha a barátaim és a munkatársaim elisme-
rik a korlátaimat, és hozzám hasonlóan elfo-
gadják, hogy talán állandóan így kell élnem, de a
fogyatékosság láthatatlan valóságát nagyon
nehéz elmagyarázni anélkül, hogy ne az legyen
az érzése az embernek, hogy örökösen panasz-
kodik és megértést kunyerál. Azután a többiek
nem voltak hajlandóak elhinni, hogy talán soha
nem épülök teljesen fel, nem nyerem vissza ko-
rábbi egészségemet és képességeimet. Igyekez-
tek lebeszélni arról a viselkedésrõl és magatar-
tásról, ami szerintük azt jelentette, hogy „felad-
tam a reményt”, és amit én úgy éltem meg, hogy
elfogadtam az állapotomat, és újraszerveztem az
életemet.
Ráadásul még egy akadálya volt annak,
hogy mások szemében is a fogyatékossággal
élõk csoportjába tartozzam. Noha úgy éreztem,
hogy a fogyatékossággal élõk, különösen az
asszonyok harca az én harcom is (és még min-
dig így érzem), valahogy nem tartottam magam
méltónak arra, hogy a fogyatékossággal élõk
közé számítsam magam, mert annyival jobban
éltem, mint õk.
Hallottam, hogy más fogyatékossággal élõk
– köztük nem egy rettenetes körülmények között
él – is azt mondják, hogy nem tartják magukat
fogyatékossággal élõnek, mert „mások annyival
rosszabb állapotban vannak, mint én”. Gondolom
ez is egy módja annak, hogy minimalizálják a
nehézségeiket, hogy ne legyenek frusztráltak, ne
gyászoljanak és ne szégyenkezzenek. Vagy
csak egyszerûen ragaszkodnak ahhoz a joguk-
hoz, hogy õk sajnálhassanak másokat, ettõl erõ-
sebbnek, egészségesebbnek és „normálisabb-
nak” érzik magukat náluk. Úgy gondolom, hogy
ez a magatartás gyakran a fogyatékossággal
élõkkel kapcsolatos sztereotípiák miatt alakul ki,
amelyek a fogyatékossággal élõket totálisan
fogyatékosoknak láttatják, akik képtelenek ellátni
magukat vagy másokat, és ezért jótékonyságra
szorulnak; amíg bármire képesek, addig a
sztereotípiákban gondolkozó fogyatékossággal
élõk büszkeségbõl és a jótékonykodás elkerülé-
se érdekében nem hajlandóak magukat fogyaté-
kossággal élõnek tartani.
Valami más is zavart. Kelletlenségem rész-
ben a nálam rosszabb körülmények között élõk
iránti alázatból fakadt, elvégre éppen tõlük
tanultam a legtöbbet arról, hogyan alkalmazkod-
jam az új helyzetemhez. Bûntudat és szégyen is
dolgozott bennem, azért, mert amikor még nem
voltam fogyatékossággal élõ, alig vettem tudo-
mást a nehézségeikrõl, megérteni meg végképp
nem értettem meg a fogyatékossággal élõk küz-
delmeit, és azt, hogy milyen kiváltságos helyzet-
ben vagyok nem fogyatékosként. Arra is rájöt-
tem, mekkora szerencse, hogy még a beteg-
ségem elõtt olyan hivatást választottam, amely
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nemcsak megfelelõ biztosítást tett lehetõvé,
hanem azt is, hogy új korlátaimmal együtt folytat-
hassam a munkámat.
Bonnie Klein hasonló érzésekrõl ír. Akkor
szembesült ezzel, amikor elõször vett részt a
DisAbled Women’s Network, kanadai tagozatá-
nak ülésén:
Úgy érzem, bocsánatot kell kérnem, az a be-
nyomásom, hogy törvénytelen nem ide való
vagyok, mert nem fogyatékossággal születtem,
mert nem olyan súlyos az állapotom, mint so-
kuknak. Bûntudatom van, mert társadalmi hely-
zetem, a hivatásom (beleértve a rokkant nyug-
díjamat is) és a családom kiváltságos helyzetbe
hoz. Újonc vagyok a fogyatékossággal élõk
mozgalmában. Még nem fizettem meg az adós-
ságomat (Klein 1992, 73).
Az én zavarom és az elutasítástól való félelmem
fokozatosan átadta a helyét a közös munka, a
közös tapasztalatok és kölcsönös megértés
valóságának. Mikor beindítottam a nõkkel és a
fogyatékossággal foglalkozó szemináriumomat,
rengeteg fogyatékossággal élõ asszonnyal
találkoztam. Kiderült, hogy maguk közül valónak
tartanak, örömmel vették, hogy a fogyatékosság-
gal élõk mozgalmában dolgozom, és nagylel-
kûen megosztották velem tapasztalataikat, elme-
sélték az életüket függetlenül attól, hogy milyen
súlyos fogyatékossággal és hátrányokkal kellett
megküzdeniük. Noha továbbra is tisztában
vagyok kiváltságos helyzetemmel, már nem
érzem méltatlannak, hogy fogyatékossággal élõ
nõnek nevezzem magam.
2.6. A FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕK IDENTITÁ-
SÁVAL KAPCSOLATOS POLITIKÁK/GYAKORLATOK
Az, hogy valaki fogyatékossággal élõnek hatá-
rozza-e meg magát, vitatott kérdés. Például
élénk vita alakult ki a siketek13 között arról, hogy
fogyatékossággal élõk közé tartoznak-e vagy
sem, lévén hogy sokuk nem tartja magát fogyaté-
kosnak. Mivel a siketeknek van saját jelnyelvük,
és gazdag kultúrájuk választja el õket a hallóktól,
világos, hogy a siketek nem minden szempontból
fogyatékossággal élõk. Ahogy Roger J. Carver
mondja:
Amikor valaki bekerül a siketek világába, a fo-
gyatékosság kikerül az életükbõl. A halló ember,
aki nem ismeri a siket közösség nyelvét és
szokásait azonnal hátrányos helyzetbe kerül,
legalábbis ebben a kontextusban, ami abból
adódik, hogy nem képes részt venni a kommu-
nikációban. Ahogy a siket is fogyatékos, ha a
halló-beszélõ emberek világába kerül. A hátrá-
nyos helyzet pontosan olyan, mint amikor kül-
földre utazik az ember, és nem ismeri az adott
ország nyelvét. Nagyrészt ez magyarázza, hogy
a siketek miért nem érzik magukat otthon a fo-
gyatékossággal élõk világában: nincs közös
kommunikációs rendszerük. Ha a „tolókocsiso-
kat” egy csoportba tesszük, akkor is szem-
besülniük kell a fogyatékosságuk valóságával.
Ugyanez igaz a vakokra, de még a nagyothal-
lókra is (Carver 1992).
Orvosi és rehabilitációs szempontból (ami egy-
ben a legtöbb halló szempontja is), egy siket gye-
rek fogyatékos, amennyiben nem hall, ezért
mindent megtesznek, hogy „normalizálják”, hogy
amennyire lehet beilleszkedjen a hallók közös-
ségébe. De egy másik, hasonlóan érvényes
szempontból nézve, a gyerek a hallók (gyakran a
szüleit is ide értve) között azért van hátrányos
helyzetben, mert azok nem ismerik a jelelést. A
siket jelelõközösségben már normális, feltéve,
hogy korának megfelelõen tud jelelni. Ennek a
második szempontnak az érvényessége akkor
gyengül, sõt, rendül meg, amikor a siket fogyaté-
kossággal élõkkel azonosítja magát, csatlakozik
a fogyatékossággal élõk jogaiért küzdõ cso-
portokhoz, hogy azok jólétéért harcoljon.
A másik oldalon viszont, mivel a legtöbb or-
vosi és rehabilitációs szervezet, és a hallók több-
sége is, fogyatékossággal élõnek tartja a sike-
teket, a siket nem tehet mást, kénytelen magát a
fogyatékossággal élõkkel azonosítani, hogy
megkaphassa a szükséges készülékeket és se-
gítséget. Carver azt mondja: „A hallók szemében
a technikai eszközeink orvosi mûszerek vagy az
életet segítõ eszközök, a siketek szemében egy-
szerû hétköznapi dolgok, olyan, mint a hallóknak
a telefon, a tévé, az ébresztõ óra és az ajtó-
csengõ” (Carver 1992).
Ráadásul, mivel a siketeket széles körben
fogyatékossággal élõknek tartják, úgy is bánnak
velük, mint (más) fogyatékosokkal, ezért közösek
céljaik a (más) fogyatékosokkal, például, hogy
másoknak, különbözõeknek tekintsék õket, és ne
elutasítandó hibás embereknek (Vlug 1992).
Ezért néhány siket a fogyatékossággal élõkkel
azonosítja magát és/vagy a fogyatékossággal
élõk szervezeteiben vállal munkát.
Abból, amit Carver mond, sok minden igaz a
legtöbb fogyatékossággal élõre: bizonyos, de
nem minden helyzetben vagyunk fogyatékosság-
gal élõk. Adott helyzetben gyakran azért vagyunk
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13 Az itt tárgyalt emberek magukat siketnek mondják.
fogyatékosok, mert mások nem képesek, vagy
nem hajlandóak magukat, vagy a környezetet a
fogyatékossággal élõnek „kinevezett” emberek
fizikai vagy pszichológiai valóságához illeszteni.
A fogyatékossággal élõk pedig a fizikai képessé-
geikhez adaptált környezetet normális életkörül-
ményként veszik, az életüket normális életnek
tartják annak ellenére, hogy orvosi ellátásra szo-
rulnak, illetve, hogy a többi ember tehetetlennek
vagy függõnek tartja õket. Ez a helyzet a siketek
esetében a legnyilvánvalóbb, mert a legkönnyeb-
ben a siketek teremtik meg azt a helyzetet,
amelyben nem fogyatékossággal élnek, ez a
helyzet a legtotálisabb, a legkönnyebben elér-
hetõ, és a legnagyobb nyilvánosságot is ez kap-
ja. Carver azt mondja, a más fogyatékossággal
élõk akkor is szembesülnek saját fogyatékos-
ságukkal, amikor egymás társaságában vannak,
de ez nem egészen igaz. Az tény, hogy aki kere-
kesszékkel közlekedik, ugyanúgy nem tud járni,
ha nem fogyatékossággal élõk társaságában
van, de ha a többi kerekessel jön össze, a gya-
loglás szóba se kerül, és nem nagy dolog, és
akadálya sincs annak, hogy egymás társaságá-
ban legyenek, közösen tevékenykedjenek. A fo-
gyatékosság mindenki számára kontextusban je-
lentkezik, nemcsak a siketeknek.14
Ennek ellenére a siketek által felemlített
gondok a fogyatékossággal élõk politikai szerve-
zeteinek általános érvényû problémáit jelzik. Mi
az, már ha létezik ilyen egyáltalán, ami a
fogyatékossággal élõ emberekben közös? Azok,
akik hasonló fogyatékossággal élnek, több közös
vonást mutatnak, vagy más tényezõk, a társa-
dalmi nem, az osztály, a faj vagy a szexuális
identitás van nagyobb hatással a fogyatékosság
megélésére? Amennyiben fogyatékossággal élõ-
nek valljuk magunkat, radikálisan „másnak” lát-
nak majd bennünket, ez az oka az utunkban álló
sztereotípiáknak és téves feltételezéseknek? Ez
állandósítja azt a feltételezést, hogy minden ba-
junk forrása a másféle testünk, és nem az, hogy
a környezet számunkra nem megfelelõ és nehe-
zen megközelíthetõ? Vajon a nem fogyatékos-
sággal élõkkel való hasonlóságunkat, vagy a
tõlük való eltérésünket kéne hangsúlyoznunk,
többek között, hogy nem vagyunk olyan erõsek,
ráadásul megváltoztak a képességeink? Politikai
céljaink a fogyatékossággal élõknek a nem
fogyatékossággal élõkkel való teljes integrálását
tûzzék ki célul, vagy a fogyatékossággal élõknek
legyenek saját, külön szervezeteik, talán eltérõ
tapasztalatainkon és tudásunkon alapuló gon-
doskodás választja szét a kultúráinkat?
A fentiek felvetik a „fogyatékossággal élõ em-
berek” kategóriájának értelmes vagy értelmetlen
voltát célzó kérdéseket is, errõl szól ez a fejezet.
Ez a kategória a hamis egyetemesség terméke,
ahogy egyes feminista írók állítják „a nõk”15 kate-
góriájáról? Nem lehetséges, hogy fogyatékos-
sággal élni a fogyatékosságtól függõen mást és
mást jelent, mást ha nõ, és mást ha férfi az illetõ,
függ az életkortól, a fajtól, az osztálytól, a foglal-
kozástól – talán annyira más minden esetben,
hogy ha egyetlen kategóriába szorítjuk, akkor
elveszti minden értelmét, és semmilyen célt se
szolgál? Vajon akkor ez a kategória elfedi a
különbségeket, sõt lenyeli, eltünteti a különbözõ
megtapasztalásokat, és egyetlen különbözõsé-
get fogalmaz csak meg, ami csakis a viszonylag
privilegizált helyzetben lévõ, fogyatékossággal
élõ fehér férfiakra érvényes?
A fogyatékossággal kapcsolatos kutatások,
ahogy ezt Fine és Arch mondta, „a fogyatékos-
ságot egyetemes, egységes fogalomként tekin-
tik, és nem egyszerûen a fogyatékossággal élõk
„legfontosabb” státusának, hanem nyilvánvalóan
kizárólagos státusának tartják”16 (Fine és Asch
1983, 3). Az egyik következmény, a társadalmi
nemi különbség kérdését csak nemrégiben
kezdték vizsgálni, elsõsorban a fogyatékosság-
gal élõ nõk írásai. Ennek ellenére, ma már renge-
teg bizonyíték támasztja alá, hogy a fogyatékos-
ság megtapasztalásában óriási különbséget
jelent az ember neme (Fine és Asch 1988, 1–4).
Ezért okunk van élni a gyanúperrel, hogy a
további kutatások más tényezõk jelentõségére is
rávilágíthatnak, ilyen a faj és az osztály hovatar-
tozás. Azt jelenti-e ez, hogy gyanakodnunk kéne
a „fogyatékossággal élõk” kategóriájára? Igen. Azt
jelenti-e, hogy el kell vetnünk, vagy marad benne
valami jelentés és értelem? Fine és Asch úgy
gondolják, megválaszolták ezt a kérdést, amikor a
„fogyatékossággal élõ nõk” kategóriáját vizsgál-
ták, és hasonló jellegû kérdéseket tettek fel:
Ironikus, hogy pontosan az a kategória, amelyik
ezt a szöveget összefogja, nevezetesen a „fo-
gyatékossággal élõ lányok és nõk” kategóriája
kizárólag társadalmi konstrukcióként létezik. Mi
lehetne a közös egy combból amputált lány, egy
szellemileg fogyatékos tizenéves vagy egy vak
lány esetében? Vagy egy mellrákos mûtött és
egy stroke-ból felépülõ asszony között? Ami
közös bennük, hogy egyformán bánik velük a
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14 A fogyatékosság kontextualitásával kapcsolatos remek példákért lásd Sacks 1987 és 1992a.
15 Errõl a témáról a feminista szakirodalom nagyon részletesen ír. Javaslom elolvasásra Spelman 1988, Bordo 1990 és
Higginbotham 1992.
16 Ez a fogyatékosság stigmájának erejét jelzi, ami leginkább a társadalomtudósok területe.
szexista, fogyatékos-fóbiás társadalom. Ezért
lesz valószínû, hogy egy iskolába fogják beosz-
tani õket, együtt állhatnak sorban a munkanél-
küli segélyért, ezért lesznek összezárva a szeg-
regált rekreációs programokban, a rehabilitációs
központokban és a jogrendszerben (Fine és
Asch 1988, 6).
A „fogyatékossággal élõk” kategóriája azért
születhetett meg, mert széles körben elterjedt az
a nézet, hogy a fogyatékos emberek alapvetõ és
jellemzõ módon hasonlítanak egymáshoz. Ezért
társadalmuk bánásmódja, az, ahogy kezelik
õket, azaz, ami közös bennük: és ez rendszerint
a társadalmi elnyomást jelenti. Észak-Ameriká-
ban ez a verbális, orvosi és fizikai bántalmazást
jelenti; a legalapvetõbb iskoláztatás elhanyago-
lását; szexuális bántalmazást és szexuális ki-
zsákmányolást; munkahelyi diszkriminációt; is-
kolai szegregációt; nem hozzáférhetõ közintéz-
ményeket, jármûveket és más nyilvános helye-
ket; az elõítéletek és ostoba félelmek miatti társa-
dalmi izolációt; az ember megszûnik szexuális
lény lenni; és még lehetne sorolni a fogyatékos-
ság-fóbia különbözõ megnyilvánulásait, amit a
fogyatékossággal élõk önbecsülésük elvesztése
során nap, mint nap megélnek. Mint minden el-
nyomott csoport esetében, itt sem fogja mindenki
mindig ugyanazt átélni, de a csoport tagjai sok
hasonló tapasztalatot élnek meg, az elnyomás
jellege azonos. Ez az azonosság vagy hasonlóság
összekapcsolódik azzal, hogy felismerik, renge-
teg minden azért történik meg velük, mert mások
úgy gondolják róluk, hogy a fogyatékossággal
élõk csoportjába tartozóként definiálják õket. És
ezek együttese fogja arra motiválni az egyébként
különféle tapasztalatokkal rendelkezõ embere-
ket, hogy lelkesen vállalják a közös csoporthoz
való tartozást, és újra meghatározzák önmagu-
kat, ezúttal már úgy, mint ennek a csoportnak a
tagjaként.17
A fogyatékossággal élõk közti különbségeket
és a hamis általánosítás veszélyeit a 3. fejezet-
ben hosszan tárgyalom. Addig elég csak annyit
mondani, hogy a „fogyatékossággal élõk” mind-
addig nem értelmetlen kategória, amíg a fogya-
tékosság alapján a társadalom elnyomja õket,
még akkor is, ha ez az elnyomás gyakorlata és
tapasztalata társadalmanként és más tényezõk –
kor, nem, faj, osztály, vallás, kaszt és nemi iden-
titás – miatt eltérõ. A kategória jelentése (ha je-
lent valamit egyáltalán) a jövõben attól függ
majd, hogy a fogyatékossággal élõk milyen kul-
turális interpretációban értelmezik, és milyen
politikai tevékenységet állítanak mögé. Ahogy
Audre Lorde mondja a feketékrõl: „Axiómaként
kimondhatjuk, ha mi magunk nem határozzuk
meg magunkat, akkor mások fognak meghatá-
rozni bennünket – a saját hasznukra és a mi
pusztulásunkra” (Lorde 1984, 45).
Láthattuk, hogy a fogyatékosságot és a
fogyatékossággal élõket különbözõ célokból
definiálják, illetve azonosítják. Rendkívül súlyos
pszichológiai, társadalmi, gazdasági és politikai
jelentõsége van annak, hogy egy társadalom ho-
gyan határozza meg a fogyatékosságot. Ez
egyformán hat azokra, akik magukat fogyatékos-
sággal élõnek tartják, és azokra is, akik nem, és
mégis megkapják ezt a címkét. Az, hogy egy
társadalom hogyan határozza meg a fogyatékos-
ságot, és kiket tekint fogyatékossággal élõknek
sokat elárul arról, hogy az adott társadalom mi-
lyen elvárásokat fogalmaz meg a testtel szem-
ben, mit stigmatizál, mit tart „normálisnak” fizikai
megjelenésben és fizikai teljesítményben, mit tart
fontosnak és/vagy értékesnek, kiktõl várja el
mindezt, mit gondol a társadalmi nemrõl, a korról,
a fajról, a kasztról és az osztályról.
Egy etikailag ideális helyzetben a fogyaté-
kosság meghatározásának csakis egyetlen értel-
me és oka lehet: meg kell határozni azoknak az
embereknek a csoportját, akiknek bizonyos tá-
mogatásra van szükségük ahhoz, hogy az élet-
hez elengedhetetlen tevékenységeket elvégez-
hessék, hogy képességeiket megfelelõen fej-
leszthessék és kamatoztathassák, és részt ve-
hessenek egy adott közösség tevékenységében.
De ez mindenkire igaz, nemcsak a fogyatékos-
sággal élõkre. Tehát, ha ennek a szükségletnek
a kielégítése lenne az egyedüli oka annak, hogy
egy társadalom úgy érzi, meg kell határoznia, ki
a fogyatékossággal élõ, akkor a kategória ön-
magában fölöslegessé válna, mert túl specifikus
ahhoz, hogy azonosítsa, kik élnek szükségben,
és túl általános ahhoz, hogy megmondja, milyen
segítségre lenne szükségük. Ilyen ideális körül-
mények között maga a kategória valószínûleg
eltûnne.
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17 Linda Alcoff szerint a „nõt” a következõ módon kéne meghatározni: „A nõ olyan pozíció, amelybõl kinõhet a feminista
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(VÁNDOR JUDIT FORDÍTÁSA)
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A mai napig élesen emlékszem arra az órára.
Ültünk, az elsõ évfolyam, a Bethlen téren a nagy
lépcsõs elõadóban, a fejlõdéslélektan tárgy egyik
elsõ elõadásán, s a gyermeknyelv fejlõdésérõl
volt szó. Az elõadó, a gyógypedagógiai pszicho-
lógia legendás, saját késõbbi pályámra is meg-
határozó erõvel ható intézetvezetõ tanára, a
téma kapcsán a Piaget–Vigotszkij-vitáról beszélt.
Majd pedig ennek konkrét álláspontjaitól elvo-
natkoztatva általánosságban arról, mi is az, hogy
vita, és hogy mi a jelentõsége a tudomány szá-
mára. Hogy annak lényegi mozgatója, lételeme
tulajdonképpen. Hogy a tudományos megisme-
rési folyamat módszertani kritériumait betartva is
eltérõ értelmezésekig juthat két kutató egyazon
jelenségrõl, s így vitatkozniuk kell egymással,
érveket kell feszíteniük érvek ellen, belátásról
belátásra, bizonyításról bizonyításra haladva kell
építeniük az adott jelenség megértésének vagy
magyarázatának elméletét, s hogy ebben a folya-
matban a jobb megértésnek nemhogy gátja, de
egyenesen elõfeltétele a vitapartnernek az
enyémtõl különbözõ vagy annak akár gyökere-
sen ellentmondó álláspontja.
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Vitaindító bevezetõ a rovat elé
ZÁ S Z K A L I C Z K Y PÉ T E R
TUDOMÁNYOS VITÁINK TERMÉSZETRAJZÁHOZ
MESTERHÁZI ZSUZSA HOZZÁSZÓLÁSA
ZÁSZKALICZKY PÉTER FÓRUM-ROVAT
INDÍTÓ ÍRÁSÁHOZ
A szaktudományok meglévõ fogalmainak tartalmai
újabb szempontok felmerülésével, illetve az újabb
kutatási eredmények hatására folyamatosan változ-
nak. A változás olyan mértékû is lehet, amelyet már
nem fejez ki a fogalom korábbi megnevezése, ezért
a szaknyelvben új kifejezések jelennek meg (pl. sé-
rülés, fogyatékosság, akadályozottság). Az új kifeje-
zés nem szinonimája a régebbinek, hanem a vizs-
gált jelenségrõl új szempontból szerzett új tudás ki-
fejezése. A tudományban gyakran elõfordul olyan
jelenségek bevonása is a vizsgálódás körébe,
amellyel eddig nem foglalkoztak. Ilyenkor új fogal-
mak, új kifejezések jelennek meg a szaknyelvben
(pl. autizmus).
Minden jelenség több/sok/vagy elvileg nem korlá-
tozott számú szempontból vizsgálható. Az egyes
tudományok mûvelõi az adott tudomány körében
szerzett ismeretek birtokában és az adott tudo-
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Késõbb más fogalmakat és szempontokat is
tanultam errõl a folyamatról: tézis és antitézis
dialektikus viszonyáról, a jelenségeket okokra
visszavezetõ racionális magyarázat és a jelen-
ségekben humán megnyilvánulásokat feltáró
megértés különbözõségérõl, hermeneutikáról és
hatástörténeti tudatról, különbözõ módszeresz-
ményekrõl, a természettudományok és a társa-
dalomtudományok egymástól eltérõ metodoló-
giai kánonjairól, pozitivista versus relativista tu-
dományfelfogásról, verifikációról és falszifikáció-
ról, paradigmákról és a társadalomtörténeti-
szociológiai folyamatként elképzelt tudomány-
fejlõdés forradalmairól a másik oldalon. Lenyû-
gözõen izgalmas olvasmányok és tanulmányok
voltak ezek, amelyek nem egyszerûen a tudo-
mány világába való belépéssel, de küldetésének,
mibenlétének megértésével kecsegtettek, azzal,
hogy ha megtalálom az egész építmény szerke-
zetének lényegét, akkor már csak idõ kérdése,
hogy ennek építõkövei, akár a legapróbb orna-
mensek is feltárják titkaikat. Persze már eleve
elkötelezett módon igyekeztem kutakodni, hiszen
végig saját tudományos diszciplínám, a gyógype-
dagógia helyzetét és sajátosságait, tudomány
mivoltának specifikus jellemzõit kerestem az álta-
lános modellekben és összefüggések mögött.
Még késõbb kezembe jutott és fontossá vált
számomra egy másik meghatározó tanárom ele-
gáns gondolatmenetû, szép nyelven írt esszéje a
gyógypedagógiai tradícióról.1 Ebben arról ír,
hogy az elmúlt fél évszázad hazai tudománytör-
ténetében mennyire ki volt szolgáltatva a magyar
társadalomtudomány a társadalmi változások
szakadásszerû, korábbi hagyományokat tagadó
töréspontja után létrejövõ két nagy diktatórikus
rendszer ideologikus kényszereinek. Hogy nem
tudományos vitákban, érveket érvek ellen feszít-
ve és a hamis tételek cáfolatán keresztül, hanem
az emberi megtagadás eszközeivel, a konkurens
érvényesülési lehetõségeinek szisztematikus
megsemmisítésén keresztül jutottak uralomra
politikailag preferált elméletek és képviselõik, s
kerültek tudományos értelemben perifériára,
egzisztenciális értelemben pedig az országból
vagy akár az életbõl való kirekesztésre a hatalom
szemében „veszélyesnek” tûnõ másként gondol-
kodók. Pedig a „veszélyes” nem tudományos,
legfeljebb politikai kategória, a tudomány fogal-
miságában „igaz”, „nem igazolható”, „valószínû”
és hasonló kategóriák használata indokolt
csupán. A fent említett esszé egyébként azt állít-
ja, hogy a gyógypedagógia mentes tudott marad-
ni a többi társadalomtudomány gyötrelmes és
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mányra jellemzõ kutatási módszerekkel vizsgálják a
jelenségeket. Egy-egy jelenséget gyakran több
tudomány is vizsgál, pl. a fogyatékosság vagy a
fogyatékos ember jelenségével számos tudomány
foglalkozik, a legátfogóbban a gyógypedagógia. Az
egyes tudományok képviselõi az adott tudományra
(pl. medicina, pszichológia, teológia, jogtudomány)
jellemzõ ismeretek birtokában határozzák meg a
vizsgálódás nézõpontját (pl. neurológiai, genetikai,
fejlõdéstani), és választják meg a kutatás eszköztá-
rát (pl. etiológiai, epidemiológiai, fejlõdésdiagnosz-
tikai adatok feldolgozása). Eredményeiket az adott
szaktudomány nyelvén közlik.
Minden szaktudomány kialakítja saját szaknyelvét.
A szaknyelv soha nem végleges, soha nincs lezárt,
kész állapotban. A tudás és a tudományos nézõ-
pontok változásával egyes kifejezések (pl. debilitás)
eltûnnek a szaknyelvbõl, eközben új kifejezések
jelennek meg (pl. sajátos nevelési igény), vagy a
régebbi kifejezések új tartalommal bõvülnek (pl.
Heilpädagogik, Sonderpädagogik, Orthopädagogik,
Rehabilitationspädagogik). A tudományok szaknyel-
ve sokféle eltérést mutat a különbözõ (angol, német,
francia stb.) nyelvterületeken. (A szaktudományos
közlések/közlemények fordításának problémáit
most nem kívánom részletezni.)
A gyógypedagógia interdiszciplináris jellegébõl
adódóan a szaknyelv kialakulásában jól nyomon
követhetõ a határtudományok szaknyelvi hatása. Ez
megfigyelhetõ a gyakorlati élethelyzetekben is. Pl. a
fogyatékosságot megállapító vagy kizáró diagnosz-
tikus teamekben orvosok, pszichológusok, gyógy-
pedagógusok (esetenként más szakemberek is) a
saját szaknyelv használata mellett megismerik a
társszakmák egyezményes vagy a napi használat-
ban kialakult kifejezéskészletét is. Ilyen esetekben
nem ritka azonban a fogalmak tartalmi elmosódása.
– A fogyatékossággal is foglalkozó nemzetközi
szervezetek (pl. WHO, OECD) vagy diagnosztikus
konvenciók (pl. BNO, FNO) ugyancsak a saját (pl.
egészségpolitikai, statisztikai, forráselosztási, tör-
vényalkotási) céljaiknak megfelelõ nyelvet alkalmaz-
nak, amelyek egymástól is sok esetben eltérnek.
A gyógypedagógia-tudomány és a gyógypedagógiai
gyakorlat mûvelõi azzal szembesülnek a fogyaté-
kosság jelenségének sokféle megközelítése (ebbõl
következõen a nagyon változatos nyelvhasználat)
folytán, hogy a különbözõ nézõpontból, más-más
szaknyelven közölt ismeretek nehezen illeszthetõk
össze a gyógypedagógiai szaknyelvben. A gyógy-
pedagógiát mûvelõk számára éppen ezért szüksé-
ges a szakemberképzésben, a tudományos kuta-
tásban és a gyakorlati munkában használt fogalmak
tartalmainak minél átfogóbb és egyeztetett ismere-
1 Illyés S.: A gyógypedagógiai tradíció. Central European Time, 1998/5., 29–32.
sok szellemi és emberi áldozatot követelõ útke-
resési kísérleteitõl, s ezek többszöri, a korábbi
hagyományaikat megtagadó, így diszkontinuitás-
ként jellemezhetõ újrakezdéseivel szemben
egyfajta különös folytonosságtudat jellemzi, ami
elsõsorban nem a gyógypedagógia tudomány-
vagy szakmatörténeti különutasságából szár-
mazik, hanem képviselõinek, mûvelõinek identi-
táselemeibõl következik. A közelmúlt két fontos,
a gyógypedagógia társadalomtörténetével foglal-
kozó munkájában2 ennek ellentmondó adatokat
is jócskán találhatunk, de ezek mellett vagy
ellenére szép számmal olyan értelmezéseket is,
amelyek viszont éppenséggel alátámasztani lát-
szanak a fenti állítást.
Közben lassan két évtizeddel vagyunk túl a
magyar társadalom legutóbbi nagy rendszervál-
tozásán. S a mai magyar értelmiségi lét egyik
legalapvetõbb tapasztalatának éppen az látszik,
hogy más kultúrákkal összehasonlítva mennyire
nincsenek igazi viták közéletünkben és hétköz-
napjainkban. Más van helyettük: csaták, ellen-
ségképeket gyártó ideológiák, párbeszédre kép-
telen politikai szekértáborok, szakadékok és
megosztottság. Egy olyan kultúra, ahol nem arra
válaszolunk, tény- és tárgyszerûen, mit mond,
állít a másik, hanem arra, ki mondja, s a kap-
csolati szint e meghatározottsága eleve ellehe-
tetlenít bármiféle eszmecserét: ha velünk vagy,
igaz, amit mondasz, ha az ellenoldalhoz tartozol,
hamis. Nemcsak hogy tudomány, de – Haber-
mastól jól tudhatjuk – erõszakmentes társadalmi
diskurzus sem létezhet ilyen mérgezett közeg-
ben. A nyugati, elsõsorban az angolszász világ
iskoláiban a gyerekek kicsi koruktól tanulják az
érvelés, a retorika, a vitázás lényegét és tech-
nikáit: hogyan, milyen érvekkel és logikai eszkö-
zökkel bizonyíthatom állításom igazságát és
cáfolhatok alternatív nézeteket? Hogyan tudok
belsõ ellentmondásoktól mentes, koherens gon-
dolati modelleket felépíteni? Hogyan léphetnek
egymással egymást kölcsönösen megterméke-
nyítõ diskurzusba különféle felfogások? Hogyan
láthatok nem támadást, hanem kihívást mások
kérdéseiben és kritikájában, s módosíthatom
ezeknek köszönhetõen rendre és folyamatosan
az elméletemet? Mert aki kritizál, vagy mást állít,
az nem ellenség, legfeljebb potenciális ellenfél
egy meghatározott, azonos eszközökkel vívott
vitában, ami nem gátja, hanem egyenesen elõ-
feltétele az elõrejutásnak. És a kibeszélt és
megvitatott kérdések, az akár nagyon másként
látott dolgokról lefolytatott igazi viták szüksé-
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2 Gordosné Szabó A. (2000): A magyar gyógypedagógus-képzés története. ELTE BGGYFK, Budapest.; Bánfalvy Cs. –
Szauder E. – Zászkaliczky P (2006).: Gyógypedagógus-történetek. Beszélgetések a magyar gyógypedagógia
félmúltjáról. ELTE BGGYFK–Eötvös Kiadó, Budapest.
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te, illetve az „átjárás” a fogyatékosságra vonatkozó
különbözõ szaktudományi fogalmak között.
A gyógypedagógia területén eddig lezajlott tudomá-
nyos viták (pl. Gyógyít-e a gyógypedagógia? Mi a
normális?) azt mutatták, hogy a tényekre támaszko-
dó különbözõ megállapítások akkor segítették elõ
egy-egy probléma átvilágítását, ha a vitában felme-
rült fogalmak tartalma egyértelmûen tisztázott volt.
Ha ez nem történt/történik meg, akkor a vita lénye-
gében abban merült/merül ki, hogy a fogalom/fogal-
mak tartalmának a különbözõségei miatt (pl. in-
tegrált nevelés, tanulási zavar) a vitapartnerek csu-
pán a fogalom tartalmának általuk eddig megismert
elemeit mutatták/mutatják be. – Mivel ugyanazt a
jelenséget számos nézõpontból lehet vizsgálni,
ezért lényegében nem vita folyik ilyen esetekben,
hanem a különbözõ tudások látszólagos ütközteté-
se, az egymás mellé illesztés helyett. Ebbõl a meg-
közelítésbõl igaz lehet az ugyanarra a jelenségre
vonatkozó kettõ/vagy több különbözõ kijelentés is
(kritérium természetesen a tudományos hitelesség).
A vita lényegében majd csak akkor kezdõdik, amikor
tisztázott tartalmú fogalmak összefüggéseit vizs-
gáljuk (pl. Változik-e a gyógypedagógia identitása?
Melyek a tanulási zavar diagnosztizálásának és te-
rápiájának a legalkalmasabb gyógypedagógiai eljá-
rásai? Milyen kompetenciaváltozások szükségesek
a gyógypedagógus-képzésben?).
A vita rendkívül tág mûfaj, nem csak az eszmék cse-
rélésére alkalmas. Gyakran vélemények, feltevé-
sek, érdekek ütköznek egymással (pl. a közéletben,
a családban) viták formájában. A tudományos vita
kritériumai nem érvényesek bármely vitára. A tudo-
mányos vitákban döntõen az igazolt tények magya-
rázatai ütköznek egymással, bár jellemzõ a tudo-
mányos hipotézisek (a korábban már bizonyított állí-
tásokból kiinduló, problémamegoldást célzó indokolt
feltevések), elvek, a tudományos eredmények al-
kalmazásával kapcsolatos kérdések megvitatása is.
Egyes tudományos hipotézisek igazolása eseten-
ként nagyon sok idõt (pl. a matematika, csillagászat,
biológia esetében akár több emberöltõt) vesz
igénybe. Ezzel szemben a gyorsabb változásnak ki-
tett jelenségekbõl (pl. a társadalomtudományokban)
kiinduló feltevések tényszerû igazolása gyorsabban
változó tudományos megállapításokhoz és elmélet-
képzésekhez vezet. Felvethetõ az a kérdés, hogy
lehet-e specifikálni a természettudományok, illetve
a társadalomtudományok (esetünkben a gyógype-
dagógia, illetve a fogyatékosságtudomány) terén
kialakuló viták kritériumait. Felmerül az a kérdés is,
hogy egy tudományos igényû folyóirat milyen típusú
viták közlése mellett foglal állást.
gesek a kontúros pozíciók kirajzolódásához, a
világos alternatívák megfogalmazásához, a kö-
zösen elfogadott és a különbözõnek gondolt
szintjeinek elkülönüléséhez, s így a lehetséges
jövõképek megfogalmazásához. A közéletben és
a politikában is így kellene ennek lennie, a
tudomány pedig csupán így mûködhet. (Hogy ez
mennyire így van, azon is lemérhetõ, hogy a vita
és az érveléstechnika vizsgálata az utóbbi évek-
ben fontos interdiszciplináris tudományterületté
vált, melynek megjelentek az elsõ komoly hazai
publikációi is.3)
A magyar gyógypedagógia-tudomány és
gyógypedagógiai gyakorlatNZÉ rendszerváltozás
utáni történetét végigélve alapvetõ élményem,
hogy komoly adósságaink vannak még a tudo-
mányos viták terén, mert számos nem vagy nem
eléggé végigbeszélt kérdés árnyéka vetül szak-
tudományunkra és szakterületünkre. Már a rend-
szerváltozás elõtt, de különösen utána tömén-
telen máshonnan átvett, „importált” fogalom,
elméleti modell vagy gyakorlati eljárás jelent meg
a hazai gyógypedagógiában, nem feltétlenül
elõzmények nélkül, de mindenesetre olyan inten-
zitással és minõségben, hogy feltétlenül vizsgál-
nunk kell ezek viszonyát, szervesülését a befo-
gadó közeghez képest. Komoly és fontos kísé-
rletek voltak ugyan a gyógypedagógia tudomány
voltának, eljárás-hitelesítõ módszereinek,4 leg-
fontosabb interdiszciplináris kapcsolatainak újra-
gondolására5 ebben a viharos változási folyamat-
ban, mégis számos tekintetben be kell látnunk az
összehasonlító és nemzetközi gyógypedagógia
egyik legjelentõsebb mai képviselõjének igazát,
aki egy, a közelmúltban megjelent tanulmányá-
ban6 vizsgálatainak tapasztalatai alapján arra
figyelmeztet, hogy a globalizálódó világban és
tudományban a tudás, az elméletek, a szervezeti
modellek vagy a nemzetközi szervezetek által
deklarált és preferált normák soha nem lineári-
san, módosulások nélkül terjednek a tradíciók,
kultúrák vagy államok határain keresztül, hanem
a befogadó oldalán minden esetben jelentõs in-
terpretációs és adaptációs teljesítményt felté-
telezve, különbözõ formákban és változatokban
ízesülnek a befogadó közegbe.VT Hogy mit ér-
tünk a kuhni paradigma értelmében, alapfogal-
makban és axiómákban megegyezni képes
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Nagy Zita Éva: E vitaindító sorok elsõ olvasása után
õszintén elgondolkodtam azon, vajon feladatom-e hozzá-
szólni az abban megfogalmazottakhoz. Bizonytalansá-
gomat az okozta, hogy nem vagyok gyógypedagógus, és
a gyógypedagógia történetét, szemléletét is inkább csak
kíváncsi, ám a témában laikus emberként ismerem. Sok-
kal inkább vallom magam azonban fogyatékosságtudo-
mánnyal foglalkozó szakembernek. A fogyatékosság-
tudomány számomra „speciális tudomány”. Tudomány
abban az értelemben, hogy – a(z) (egyik) klasszikus
definíciónak megfelelõen „empirikus adatok szisztem-
atikus összegyûjtése mellett az ezeket az adatokat meg-
világító vagy magyarázó elméleti irányzatok és elméletek
kidolgozását is jelenti”. És speciális abban az értelemben,
hogy egy – a fogyatékosság okán – összetartozó, ám
emellett nagyon heterogén embercsoportot emel vizsgá-
lódása középpontjába. Részben ez utóbbi – rendkívül
meghatározó – jellegébõl adódik, hogy a kutatói közös-
ségnek különleges lehetõsége és – véleményem szerint
talán – kötelessége minden a feladat szempontjából rele-
váns nézõpontot, elméleti megfontolást, módszert, irány-
zatot és megközelítést e diszciplína keretei közé engedni
(származzék az akár a pszichológia, gyógypedagógia,
szociológia, közgazdaságtudomány stb. területeirõl).
Vagyis – mondhatnám – a fogyatékosságtudomány „egy
multidiszciplináris diszciplína” (lásd jelen számunkban
Mesterházi és Könczei Bevezetõjét). Mindezek miatt fon-
tosnak tartom, hogy e most induló folyóirat és e most
induló vita során semmiképpen sem (szûken vagy tágabb
értelemben vett) gyógypedagógiáról beszéljünk. (Mert a
gyógypedagógia – bármilyen tágan értelmezzük is –
„egyfajta” szemléletmód és „egyfajta” módszertan.)
Verdes Tamás: Alois Bürli a nemzetközi és összehason-
lító gyógypedagógia felõl közelítve vizsgálta az integrá-
ciós és adaptációs folyamatok mûködési módjait. A mod-
ellek és nemzetközi normák átvétele során e lerakódási
folyamatok jellegzetesen kelet-európai folyamatait széles
társadalomtörténeti keretbe ágyazva, sokszor és sok-
féleképpen kísérelte meg megérteni Szekfû Gyula, Bibó
István és Szûcs Jenõ, akik a kelet-európai társadalmak
integrációs törekvései kapcsán rekonstruálták e folyama-
tok Közép-Kelet-Európában jellegzetes mintázatát.
Értelmezésükben a hazai felzárkózási kísérletek félutas
mivolta részben e nyugati struktúrák felületes és gyenge
meggyökerezésével, a formák átvételével és azok tartal-
mai kiürülésével, valamint az állampolgári egyenlõség és
a demokratikus jogok kisebbségeinkkel szembeni kiját-
szásával magyarázhatók. Úgy vélem, amennyiben meg
szeretnénk érteni a nyugati modellek átvételére alapozott
eddigi gyakorlataink társadalmi és társadalomtörténeti
problematikáját, e szerzõk munkássága igen nagy segít-
séget jelenthet számunkra. 
3 Kutrovátz G.–Láng B.–Zemplén G. (2008): A tudomány határai. Typotex, Budapest.
4 Illyés S.: Tudomány és gyakorlat a gyógypedagógiában. In: Gordosné Szabó A. (2004): Gyógyító pedagógia. Nevelés
és terápia. Medicina, Budapest, 55–69.
5 Zászkaliczky P.–Verdes T. (szerk.) (2004): Tágabb értelemben vett gyógypedagógia. A fogyatékosság jelensége a
gyógypedagógia határtudományaiban. ELTE BGGYFK–KFPSZK, Budapest.
6 Bürli, A. (2006): Internationale und vergleichende Heil- und Sonderpädagogik zwischen Naivität, Objektivismus und
Skeptizismus. In: Albrecht, F.–Bürli, A.–Erdélyi, A. (Hrsg.): Internationale und vergleichende Heil- und Sonderpädagogik.
Klinghardt, Bad Heilbrunn, 25–46.
tudományos közösségként az olyan, az utóbbi
idõkben alapterminusnak tekintett fogalmainkon,
mint az integráció, inklúzió, az önrendelkezés, az
autonómia, a normalizáció, a participáció, a sajá-
tos nevelési igény és a többi hasonlók, azt szak-
tudományunk közleményeit olvasva sem mond-
hatjuk meg teljes biztonsággal, annak ellenére
sem, hogy fontos kézikönyvek és lexikonok pró-
bálták rögzíteni e fogalmak tartalmát a jelzett idõ-
szakban. Igazán nehézzé és ingoványossá akkor
válik a talaj, ha kitekintünk az elméletképzés, a
gyakorlat és annak törvényi szabályozása há-
romszöge felé. Csak az utóbbi idõben is számos
fejlemény látszik igazolni, hogy óriási hiátus
tátong e három elem között, s a közösnek látszó
szókészlet értelmezési különbségei sokszor nem
is csak egyszerû variánsokra utalnak, hanem
esetenként a fogalom és a használatától remélt
változás saját eredeti jelentése és szándéka
ellentétébe forduló következményekbe torkoll-
ik.VT A tudományos elméletalkotás le nem foly-
tatott vagy csak felületesen véghezvitt vitáinak, a
fogyatékosságról szóló diskurzus hiányosságai-
nak, a meg nem született alapmunkák hiányának
következtében nem kristályosodhattak ki azok a
jelentések, amelyek megakadályoznák ugyan-
azon terminusok más-más szintû vagy tartalmú
megjelenését a különféle nyelvi közösségek
nyelvhasználatában: a törvényi szabályozás do-
kumentumainak szintjén a Nyugat rendszereitõl
és nemzetközi ajánlásaiból átvett modern fogal-
mak, úgy látszik, mintha megnyugtató módon be-
vezetésre kerültek volna; de miként csapódnak le
ezek a hívószavak és célzott jelentéseik az ellá-
tórendszer különféle szegmenseiben? Hogyan
válhatnak társadalmi integrációt erõsíteni hivatott
pályázatok nyerteseivé, csak mert ezekkel a meg
nem értett vagy üres és felesleges fogalmaknak
tekintett hívószavakkal operálnak, éppen a
társadalmi kirekesztést erõsítõ megoldások, és
épülhetnek például „integrált” lakóotthonok zárt
nagy intézmények kerítésein belül? Hogyan ke-
rülhetnek az esélyegyenlõségi törvény nyugatos
eszméi egy szinttel lejjebb, egy adott ágazat jog-
szabályaiban formálisan ugyanazokat a fogalma-
kat használva olyan értelmezési környezetbe,
amelynek következtében nemhogy csökkenne,
de egyenesen nõ a lebontani kívánt szegregált
intézményrendszer ereje és hatása? Hogyan le-
het, hogy a képezhetetlenség, majd a képzési
kötelezettség esélyegyenlõség ellenében ható
fogalmaitól végre elbúcsúzva a fejlesztõ iskolára
vonatkozó jogszabályok és a mögöttes szemlé-
let, és érdekek végül oda vezetnek, hogy az
érintett gyerekek továbbra sem lesznek igazi „is-
kolások”, hiszen nem a közoktatás rendszerében
kapnak ellátást, s ez a félutas megoldás megint
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Verdes Tamás: A tudományos kutatás, a pedagógiai
gyakorlat és a törvényekben rögzített szabályozás viszo-
nyát magam másképpen látom, s úgy vélem, hogy e
három terület nincs éles határvonalakkal elválasztva egy-
mástól – az „óriási hiátust” nem észlelem. Úgy vélem, a
pedagógiai tevékenység és a jóléti szektor szerkezeti
torzulásainak mindennapos társadalmi vetületei nem
elválaszthatók a gyógypedagógiai diskurzus témaválasz-
tásainak belsõ szelektálódásától: a fogyatékos népesség
kirekesztõdésének szerkezete és a  gyógypedagógiai
diskurzus kiüresedésének struktúrája több ponton is igen
jól megfeleltethetõ egymásnak. Két példát említenék: (1)
Az iskolai szelekció szélsõséges méretei és a tanulási
képességet vizsgáló szakértõi és rehabilitációs bizottsá-
gok tevékenységének kutatása, valamint a megújításukra
vonatkozó tervek kimunkálása jelenleg a hazai szocioló-
gia és közgazdaságtan terepének tûnik, miközben a get-
tósodó és leszakadó cigánykörzetekben – a mai magyar
társadalom robbanásveszélyessé vált konfliktusterepein
– gyakorta gyógypedagógusok dolgoznak jelentõs rész-
ben fogyatékosnak minõsített roma tanulókkal, akiknek
aligha tanulási nehézségeik, sokkal inkább kirekesztett-
ségük és hosszú távon kilátástalan életperspektíváik
jelentenek leküzdhetetlen problémát. Az iskolai szelekció
jelensége a mai magyar társadalom egyik legégetõbb
kérdéséhez – a cigányság és a legszegényebb csoportok
kirekesztõdéséhez, a hazai munkaerõpiac torz szerkeze-
téhez, valamint az önkormányzati segélyezés rendszerét
övezõ indulatok révén transzparenssé váló konfliktu-
sokhoz – kötõdik: e témák s ennek a gyógypedagógia
számára elsõdlegesen fontos vetületei alig-alig jelennek
meg kutatásaink fókuszában. (2) Az értelmi fogyatékos
felnõtteknek lakhatást nyújtó totális intézményrendszer
önmozgásai, valamint az õket feszítõ érdekviszonyok
olyan témák, amelyekkel alig-alig foglalkozunk; a „kita-
golás” mögöttes értéktartalmainak – a szakirodalomban
részletesen kimunkált – rögzítése mellett e rendszeren
belüli történéseket nem kísérjük figyelemmel. E törvény-
ben rögzített program csõdje és a totális intézmények ter-
jeszkedése tény, amely mögött értelmi fogyatékos em-
berek tízezreinek napirendszerû jogfosztását és meg-
alázását kell látnunk – s tudomásom szerint az is tény,
hogy e jelenséget aligha vizsgálta az elmúlt évek gyógy-
pedagógiai irodalma. Röviden: úgy vélem, a hazai gyógy-
pedagógiai elméletalkotás hiátusai igen jól illeszkednek a
törvények hézagaihoz és a jóléti szektor belsõ erõviszo-
nyaihoz, amennyiben nemcsak az elméletalkotáson belül
felfedezhetõ rések, hanem a társadalmi jelenségeket tár-
sadalomtudományos módszerekkel, empirikus bázison
vizsgáló kutatások is csak igen esetlegesen tudósítanak
a tényleges eseményekrõl.
Verdes Tamás: Hadd kockáztassak meg egy lehetséges
választ: úgy vélem, hogy a nyugatosodás remélt tartalmai
csak részben eredhetnek a szolgáltatórendszer modell-
jeinek – dominánsan adaptációra alapozott – elméleti
megújulásából és ezek gyakorlati tesztelésébõl. E kimun-
kált modellek mögött a nyugat-európai régió társadalom-
fejlõdése, a „szabadság kis köreinek” (Bibó István) folya-
matos szélesítése, vagyis az állam (túl)hatalmát kikezdõ,
felette szigorúan õrködõ civil társadalom évszázados erõ-
feszítései munkálnak, amelyek keretbe fogják, intézmé-
nyes garanciákkal övezik és érvényre juttatják az emberi
viszonyok kölcsönösségének és egyenlõségének napi
gyakorlatait. 
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csak a lebontani kívánt intézménytípusok meg-
erõsödéséhez vezet?VT Sorolhatnám a példákat:
mintha a fogyatékosságügyi és a gyógypeda-
gógiai ellátórendszer számos területén, s min-
denekelõtt sokak fejében nem történt volna meg
mind a mai napig a rendszerváltozás, tovább
élnek a kirekesztés intézményes rutinjai, épülnek
új aranyketrecek, érvényesülnek erõs lobbi-
hátterüknek köszönhetõen hatalmi pozíciók,
lehetetlenülnek el a fenti fogalmakat komolyan
értõ és megvalósítani kívánó civil szervezõdé-
sek, erodálódnak eszmék és szervezetek, szo-
rulnak még inkább marginális helyzetbe a befo-
gadni deklarált személyek és csoportok.
Magunk számára, a tudomány mûvelõi számá-
ra mindebbõl egy dolog következhet: kezdemé-
nyeznünk kell a tudományos, majd a társadalmi
vitákat legfontosabb alapfogalmainkról.VT, NZÉ Úgy,
ahogyan Heidegger is véli: egy tudomány fejlõ-
dése alapfogalmainak folyamatos megkérdõjele-
zésében, zárójelbe helyezésében és revíziójá-
ban áll. Induló folyóiratunknak ebben a rovatá-
ban ilyesfajta, komoly és a vitapartnert és állás-
pontját is komolyan vevõ, az együttgondolkodás-
ra és a diszkusszióra nyitott, s a saját álláspontját
megalapozott érvelésre építõ véleményeknek
szeretnénk teret adni, s ezeket rögtön a lehetsé-
ges kritika szempontjaival szembesíteni. Témá-
kat fogunk keresni, melyekrõl lehet és kell is
vitáznunk, s a rovat közleményeinél már a formai
megjelenésben is jelezni kívánjuk a vitára és a
kritikára nyitottságot. Az ötlet nem az enyém, egy
számomra kedves és mértékadó irodalmi folyó-
irattól vettem: a fõszöveget, most az én rovatbe-
vezetõ írásomat, „kipreparálják”, jegyzetelik
néhányan, röviden leírják, ami a gondolatmenet
egyes pontjain az eszükbe jut, kiegészítik, értel-
mezik, megkérdõjelezik vagy éppen vitatják
annak egyes állításait. Az olvasó így már eleve
egy többek által értelmezett és tovább írt szö-
veget olvashat, s alakíthatja saját értelmezését,
olvasatát, jelezhet rá vissza, vehet részt a tova-
hömpölygõ diskurzusban. Közösen kell tovább
írnunk a gyógypedagógia jelenkori történetét, le-
folytatnunk tudományos vitáit, átvinnünk közösen
kimunkált fogalmainkat a társadalmi viták szín-
tereire. Sok örömöt, izgalmat, jó vitatkozást kívá-
nok a rovat szövegeinek olvasásakor és kapcsán.
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Az „eredmény” átvételére alapozott adaptációs technika azonban
éppen azokat az alapvetõ mozzanatokat nem képes „telepíteni”,
amelyek e modellek elemi tartalmait – vagyis az állampolgárok
egyenlõségének hétköznapi cselekvésekben és emberi
habitusokban lehorgonyzott konkrét feltételeit – adják, ezért
önmagukban aligha lehetnek többek a nyugatosodás csinos kellé-
keinél. Persze e modellek adaptációjára és a törvények megújítá-
sára szükség van, és szükség lesz a jövõben is. De ezek hathatós
eszközökké csak akkor és annyiban válthatnak, ha és
amennyiben mindez az emberi jogok és az állampolgári
jogegyenlõség kiküzdésével párosul, s ha kialakul az a klasszikus
értelemben vett civil társadalom, amelynek elsõdleges feladata a
jogok számonkérése és a meglévõ törvények érvényesülésének
kiküzdése. A fogyatékos népességet képviselõ civil szektor
azonban ma még nem tart itt, energiáinak nagy részét az állami
forrásokért folytatott küzdelmei és státusbiztonságáért vívott
folyamatos harcai kötik le, miközben a jogok számonkérésére és
kiküzdésére aligha maradhat tere. Az elmúlt két évtizedben a
homoszexuálisok és a cigányok állampolgári jogegyenlõsége
mellett mind gyakrabban szállnak síkra az õket képviselõ szakmai
és társadalmi szervezetek, hangos és megkerülhetetlen vitákban
vetik fel a legfontosabb kérdéseket – a fogyatékosok vonatko-
zásában az emberi jogokat következetesen számon kérõ, az
állampolgári jogegyenlõség aprópénzre váltható tartalmainak
kimunkálásán dolgozó civil társadalom ma alig látszik. Persze
megannyi civil szervezet dolgozik az ellátórendszerekbe illesztett
új modellek adaptálásán és tesztelésén – az emberi jogok
számonkérése, e jogok tartalmának bíróság elé vitt kiszélesítési
kísérleteivel azonban alig-alig találkozunk. Márpedig az elmúlt
évek tapasztalatai arra utalnak, hogy az új – és fontos – törvények
önmagukban aligha hozzák magukkal a fogyatékos népesség
életfeltételeinek és társadalmi tagságának megváltozását, ha e
törvények értelmezését a civil társadalom és a hazai gyógype-
dagógia a meglévõ társadalmi közeg és a jóléti szektor belsõ
erõviszonyainak adja át.
Verdes Tamás: Alapfogalmainkat elõtérbe állító és azok
lehetséges jelentéstartalmait végigvitázó disputákra – magam is
így látom – nagy szükség van. S ezzel együtt szükség lenne a
hazai gyógypedagógia egy másik, majd két évtizedes mulasztá-
sának pótlására is. Tudomásom szerint a rendszerváltást
követõen mindeddig nem készült átfogó, a fogyatékos népesség
társadalmi tagsága megújításának lehetséges irányait
összefoglaló, konszenzussal övezett program, amely a jelenkori
történések feltárása mellett a jövõ hosszú távon érvényes
feladatait összegezné. A „rendszerváltás programjával” –
ahogyan egyébként a hazai tudományos és társadalmi diskurzu-
sok sok más mûhelye is – mindeddig adósak maradtunk.
Márpedig hosszú távon elõre tekintõ, a jövõ távlatos lehetõségeit
feltáró és ezek konkrét feltételrendszerét kimunkáló, végigvitázott
tervek nélkül sem a civil társadalom, sem pedig a
gyógypedagógiai diskurzus nem jelenítheti meg a jogalkotó felé
azokat a feladatokat és konkrét tartalmakat, amelyekhez az
alkalmazkodni tud, s amelyeket törvényekbe átfordítva
hathatósabb eredményeket mutathatna fel. Másfelõl azonban e
mulasztásnak pozitív vonatkozásai is lehetnek: ma ugyanis –
közel két évtizeddel az átmenetet követõen – jobban ismerjük a
posztszocialista Magyarország strukturális problémáit, e „modell
nélküli rendszerváltás” bejárt zsákutcáit és tévedéseit, ta-
pasztalatinkból okulva pedig ma talán nagyobb esélyünk van rá,
hogy hátrahagyva egykori – illúziónak bizonyult és csalódáshoz
vezetõ – reményeinket és várakozásainkat, hathatósabb, a jelen
írásban hiányolt „igazi vitákban” formáljuk ki a jövõ tervezeteit.
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Nagy Zita Éva: Az alapvetõ kategóriák és fogalmak tisztázását a szakmai diskurzusban magam is rendkívül fontosnak tartom. Akialakulóban
lévõ fogyatékosságtudomány szempontjából e területen elsõdleges feladatnak azt tekintem, hogy (tovább) beszélgessünk arról, hogy kiket
is „vizsgálunk”, vagyis a lehetséges definíciók sokszínûségével élve valamiféle „lehatárolást tegyünk” vagy legalább is „súlypontozzunk”.
Õszintén úgy gondolom ugyanis, hogy minden kutatás elemi alapja, hogy tudjuk, hogy kikrõl/mikrõl gondolkodunk és beszélünk. 
Véleményem szerint a fogyatékosságtudomány e korai szakaszában nemcsak a fogalmi tisztázás rendkívül fontos és aktuális feladat, de
ugyanígy fontos a lehetséges (kuhni kifejezéssel élve: vezérlõ) kérdésfelvetések, elemzési szintek, módszertani megközelítések átgon-
dolása is – természetesen közösen, a (szakmai) diskurzus, a beszélgetés – vagy akár e hasábokon – a vita eszközével élve.
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– AN D R E A – „A T Ö K É L E T L E N S É G VA R Á Z S A”  –  2005
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„FE K E T E F ÁT Y O L B A R E J T V E”  –  2007
Francois Soulages (2008) értelmezésében a
fotózás amellett, hogy individuális, magánjellegû
intim kaland, egyben fontos nyilvános politikai
állásfoglalás is. Gerhard Aba osztrák fotómûvész
amputált nõi testeket ábrázoló képei hûen
tükrözik ezt a megközelítést.
A képek, mint kísérleti és felforgató mûvészi
megnyilatkozások gazdag jelentésrétegeket hor-
doznak, s ez a sokrétûség és ellentmondásosság
az, ami Aba képeit különösen érdekessé teszi.
Nehéz lenne egyértelmû kritikai összegzést,
értékelést adni a fotómûvészrõl, mert munkája
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HE R N Á D I IL O N A
A FOGYATÉKOS NÕI TESTRÕL
ALKOTOTT KÉP(ZET)EK
„A szépség mindenhol ott van, nem rajta múlik, ha nem látjuk meg.” A. Rodin
„A test maga is egy kép, még mielõtt újraalkotnák a képben.” Hans Belting
A rovat célja, hogy a fogyatékosság, mûvészet, kultúra, politika komplexitását és egybefonódását hangsúlyozva különbözõ
megszólalási módokat, mûfajokat mutasson be, és szükség esetén kapcsoljon is össze. A kortárs kulturális kódok radikális
kritikájaként, az uralkodó diskurzusokkal szembeni ellenállás egyik alternatívájaként – Cheryl Marie Wade szavaival élve –
üzenetet adjon át emberi tapasztalatokról, közös kultúra-értelmezések kollektív kifejezésérõl, kirekesztés, elnyomatás,
befogadás élményérõl, a másság, a különbözõség kreatív újraértelmezésérõl.
Nem célunk, hogy koherens és átfogó képet adjunk az ebben a témában megjelent izgalmas és magas szintû hazai és külföldi
mûvekrõl, helyette az interpretációk sokaságából kívánunk felvillantani egyet-mást a rovatban.  Nem szándékozunk befogadói
stratégiákat létrehozni, zárt értelmezéseket, elemzéseket közölni, ehelyett inkább a bemutatott alkotások továbbgondolható
olvasatát nyújtva az aktív befogadás, a dekódolás és újrakódolás, az együtt-teremtés lehetõségét kínáljuk olvasóinknak.
Vannak dolgok, amelyekrõl nem nagyon beszélünk. Mert felbolygatják nyugalmunkat, mert megingatják jól bejáratott
konstrukcióinkat, mert félünk, nem marad semmi abból a rendszerbõl, amit lassan, akadozva, nagy nehézségek árán vagy
magabiztosan, gondolkodás nélkül, örökölt elõítéletekkel, fáradságos munkával összetákoltunk magunknak.
Gerhard Aba képei kényszerítenek, provokálnak, magyarázatot követelnek, a nõi létezés értelmezésének ígéretét hordozzák.
„Esztétikai szorongást” váltanak ki, megzavarják a már megállapodott jelentéseket, miközben teljesen új befogadási stratégiára
késztetnek. Rádöbbentenek bennünket arra, hogy nincsenek igaz és hamis paradigmák. Különbözõ közelítések, legitimnek gondolt
interpretációk vannak csupán.  Beszélnünk kellene róluk.
K U L T Ú R A
mindezeken a dimenziókon keresztül hat. Nyílt-
sága, õszintesége és provokativitása normatív
képzeteinket, illetve személyes tapasztalataink-
kal vegyes kulturális repertoárunkat kezdi ki, s
gondolkodásra, érzelmi reakcióink önreflexív
elemzésére késztet. Mindezekért mûvészete két-
ségbevonhatatlanul kritikai figyelemre érdemes.
Aba képei amputált nõi testeket ábrázolnak
mûvészi megközelítésben. Az ábrázolási forma
modern inkarnációja a reneszánszban felélén-
külõ torzó-hagyománynak. Ebben a mûvészi
hagyományban a csonkolt nõi test, mint eszté-
tikum értékelõdik. Az amputált végtagokat Aba
képei kendõzetlenül láttatják, nem takargatják,
nem rejtik el. Ellenkezõleg: a hiány(osság) a
képek középpontjába kerül, aktív szereplõje a
kompozíció által elmesélt többnyire érzéki
történetnek. A nézõ helyzetének destabilizálása
által sok szemlélõben ez a kendõzetlen kije-
lentés, figyelemfelhívás, összetett érzelmi, indu-
lati reakciókat válthat ki, hiszen leleplezi a lesel-
kedés voyeurisztikus élvezetét. Kényelmetlenül
szembe találhatjuk magunkat saját kíváncsisá-
gunkkal. A képek megmutatnak mindent. Némely
alkotás esetében, ha történetesen kételkednénk,
hogy a végtag ’hiányzik’, akkor félreérthetetlenül
ott a mûvégtag a kompozíció harmonikus,
szerves részeként. Nincs sem kétkedõ, sem
habozó dialógus alkotó-alkotás-modell-szemlélõ
között, a képek nyíltan beszélnek, miközben egy
szokatlan érzéki kalandra hívnak bennünket. Az
amputált testrészek középpontba helyezésével a
képek feltárják a másságban rejlõ izgalmas
esztétikumot, miközben aprólékos realitással
kényszerítik ránk magukat. A másság világossá
válik és átlényegül.
A fotómûvész egyik interjújában kijelentette,
hogy kizárólag valóságos amputált modellekkel
dolgozik, mûvészetében nem akar hamisat láttat-
ni, s a nézõt megtéveszteni. Ezzel tehát a képek,
bármennyire is mûvészi ihletettségûek, doku-
mentálnak is, a hû bemutatás, illetve az esztéti-
A F O G YAT É K O S N Õ I T E S T R Õ L A L K O TO T T K É P(Z E T)E K88
GERHARD ABA
A magyar származású, Bécsben élõ fotómûvész 1954-
ben született.
Középiskolai tanulmányai befejeztével, üveg- és
porcelánfestészetet tanult, majd 10 éven át a Bécsi Ipar-
mûvészeti Múzeumban (MAK) dolgozott restaurátorként.
Közben kitanulta a fényképezést, s a fotózás egyszerre
vált munkájává és mûvészeti tevékenységévé. A 80-as
évektõl fotóriporterként, elsõsorban háborús tudósító-
ként hívta fel magára a figyelmet; tudósított Romániából
és a Balkánról is, hosszú ideig a WIENER magazin
munkatársa volt. Miután otthagyta a veszélyes hadi fotó-
riporteri szakmát, teljes figyelmével a mûvészi fotózás
felé fordult. 1980 óta számtalan kiállítása volt Auszt-
riában és külföldön egyaránt.
2006-ban Franz Palankkal elkészítették „A tökélet-
lenség varázsa” címû nagysikerû televíziós dokumen-
tumfilmet, amelyet Gerald Teufel rendezett. (A De Jure
Alapítvány jóvoltából 2007-ben Magyarországon is be-
mutatták a filmet.)
„Fotóim fõ témája a fogyatékosság. 
Ez azt jelenti, hogy amputált nõkkel dolgozom világszerte, és megmutatom a különbséget köztük
és a között, amit normálisnak nevezünk. Mindezt különleges módon teszem, ami azt jelenti, hogy
ikonokká változtatom modelljeimet, hogy ily módon tükrözzem õket tökéletes világunkban. Klisék
és elõítéletek nélkül dolgozom a másság jelenségével. Azon vagyok, hogy megmutassam a nõi
erotikának ezt a szokatlan formáját, és megosszam a másság létélményét azokkal, akiknek nincs
ilyen tapasztalatuk.”
Köszönetünket tolmácsoljuk Gerhard Abának, hogy képeinek közléséhez hozzájárult.
záló, gondolati alkotás határmezsgyéjén mozog-
nak. A háttérben ezáltal traumatikus elõtörté-
netek, a csonkítás fájdalma, háború, erõszak,
szenvedés, mind ott lapulnak. Bár a fotók az
egyéni elõtörténetek, illetve a kollektív tapasz-
talat újrafogalmazásának kísérletei, valamint a
sajnálatra méltó áldozatiasult szerepek transzfor-
mációs terei, a végtagokon húzódó hegek az
emlékezés terepei, lieux de memoire, amelyek
nem olthatók ki, nem semmisíthetõk meg. Azzal,
hogy a képek esztétizálják a csonkolt testet, sõt
ezen túllépve erotizálják azt, politikai töltetet is
kapnak, tovább fokozva nyugtalanító, konfliktu-
sokkal terhelt befogadói élményünket.
A képek felvetik, a komoly filozófiai múltat
magáénak tudható, nõi testre vetett átható férfite-
kintet problematikáját is. A képekrõl nyíltan, eroti-
kusan, néha invitálóan a teleobjektívbe nézõ mo-
dellek kicsit sem tekinthetõk a vágyaktól determi-
nált férfitekintet tárgyainak, önmagukat rejtegetni
akaró, bennünk együttérzést kelteni szándékozó
sérült nõknek: a nõi identitás mélystruktúráinak
feltárásával érzékeltetik, hogy bár a fogyatékos
nõi test még mindig a társadalmi normatív rezsim
ellenõrzésének tárgya, ugyanakkor az önmeg-
határozás és az egyéni hatalom kifejezési esz-
köze is. 
Aba alkotásainak láttán felmerül azonban a
kérdés, hogy mennyire képes kilépni az ábrá-
zolás a hagyományos keretek közül a kötelezõ
femininitás egyéb síkjain: a nõk ugyanis a
legtöbb képen a szépségideál egyéb kritériumai-
nak megfelelnek, alakjuk, fiatal arcuk nem
sokban különbözik a fotómodellekétõl. Az eroti-
kus fotók hagyományához illeszkedve, a csipke
alsónemûben vagy meztelen feszes keblekkel
ábrázolt nõk csábító szexuális lényekként jelen-
nek meg. A maszkulin alkotó és az alkotás femi-
nin tárgyának dichotómiája azonban egy másik
lényeges aspektusban egyértelmûen megkérdõ-
jelezõdik: a modellek ugyanis aktív résztvevõi a
kompozíciók megformálásának. Aba és modelljei
interjúkban nyilatkoznak arról, hogy a képek
közös interakció termékei, a modellek nem pusz-
tán a fotográfus mûvészi víziójának megformálói,
hanem egyenrangú aktív partnerek, részvételük
az alkotásban felszabadító performatív aktus,
amelyben kifejezhetik nõiségük, szexualitásuk
egyéni voltát is.
Braidottival egyetértve, nem hiszem, „hogy a
változások és átalakulások – amilyen a nõk új
szimbolikus rendszere is – pusztán csak aka-
rattal létrehozhatók. A fizikai valóság átalakítása
nem akaratlagos önmegnevezéssel történik: a
legjobb esetben ez a nárcizmus szélsõséges for-
mája lenne, a legrosszabb esetben a szolipsziz-
mus melankolikus megjelenése. Az átalakulást
csak az esszenciától megfosztott megtestesülés
vagy stratégiailag újra esszencializált megteste-
sülés hozhatja létre: át kell dolgoznunk magun-
kat az egyén megtestesült énjének sokrétegû
struktúráján. Olyan ez, mint amikor az ember
lassan levedli régi bõrét. A változást csak úgy
lehet elérni, ha alaposan és gondosan dolgozunk
rajta: a régi metabolikus elfogyasztása teszi lehe-
tõvé az új kialakulását.” (Braidotti 2007, 67.)
Vajon hogyan segíti Gerhard Aba mûvészete
az új kialakulását? Hogyan segít bennünket
abban, hogy végül képesek legyünk feltörni a
mesterkódokat, amelyek a képzeletbeli konstruk-
ciókat definiálják? Fotói a fogyatékosságról, a
nõiségrõl, a szépségrõl, a nõk testi tapasztala-
tairól, a szexualitásról és az érzékiségrõl beszél-
nek. Hatékony eszköztárat adnak a kezünkbe a
másság újraértelmezéséhez, kegyetlen pontos-
sággal szembesítenek elõítéleteinkkel, minden-
napi szorongásainkkal. A képek azáltal, hogy
megzavarják a biztonságot adó szimbolikus
rendet, a kialakult kánon kritikájával párhuzamo-
san új gondolati megközelítéseket biztosítanak a
másság rekonstruálásához. Segítenek megsza-
badulni a fogalomhoz tapadó elnyomó, megle-
hetõsen negatív konnotációktól, s újraláttatják
annak pozitív tartalmát.
A mai nyilvános beszédmódban uralkodó
elnyomó narratívák beszûkítik a szépség, az
érzékiség sokszínûségét azzal, hogy annak lé-
nyegét leegyszerûsítve, bizonyos elemi ténye-
zõket figyelmen kívül hagyva, fogalmazzák meg.
Aba képei aláássák azt a klasszikus, zárt és
hegemón társadalmi rendet, amely a nõi testet
és a szépséget sematikusan, paraméterekben
leírható módon közelíti meg. Képei értelmezhe-
tõek feminista állásfoglalásként, olyan transzg-
resszív aktusként, mely újrarajzolja, újrafényké-
pezi a fogyatékos nõi testet. Mind politikai, mind
esztétikai értelemben szakít a mainstream nõi
testideál alapfeltevéseivel. A dekonstrukció se-
gítségével, a fogyatékossággal élõ nõkkel szem-
beni hamis és korlátolt kulturális elvárásokat lep-
lezi le, s kihívást intéz a normatív perspektívák
ellen. Azzal, hogy bomlasztja a kulturális homo-
genitást, jelentõs társadalmi, morális és elméleti
üzenetet is közvetít, amely segíthet bennünket
abban, hogy új fogalmakat alkothassunk társa-
dalmi létezésünkrõl.
A szexualitás, az érzékiség, a nõiség kér-
désköre elválaszthatatlan a testtel kapcsolatos
diskurzusoktól, mivel a társadalom ezeket a
testképhez, a test ideális megjelenéséhez köti.
Testünk pedig – mint az anyagi és a szimbolikus
találkozási felülete (Braidotti 2007), illetve mint
kulturális értékeink és félelmeink, a társadalmi
befogadás és kirekesztés alapja (Douglas 1996)
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– fõszerepet játszik szubjektummá válásunk
folytonos alakulási folyamatában. 
Aba képei a fogyatékosságot és a nõiséget
ebben a vonatkoztatási rendszerben láttatják. A
testükkel kétféleképpen is megjelölt emberek, a
fogyatékossággal élõ nõk leértékelõdnek a
szubjektummá válás folyamatában azzal, hogy
pusztán alárendelt, deviáns, szabálytalan, kire-
kesztett testként képzelik el õket. Társadalmi lát-
hatatlanságuk abból az elõfeltételezésbõl indul
ki, hogy testük aszexuális és nõietlen. Az a kul-
turális elvárás fogalmazódik meg velük szemben,
hogy nõiségüket el kell takarniuk, hiszen nem
teljes értékûek, nem nõk, egyszerûen csak fo-
gyatékosok. Így különös módon válnak egy-
szerre láthatatlanná és a többségi társadalom
által sztereotipikusan észleltté. Ez a láthatat-
lanság, amit a mutogatnivaló látványosság, mint
domináns reprezentáció kísér, alapvetõ akadálya
annak, hogy a fogyatékossággal élõ nõk meg-
határozhassák, megfogalmazhassák, követke-
zésképpen átélhessék nõiségüket (Garland-
Thomson 2006).
Azzal, hogy Aba a fogyatékosságot, mint em-
beri változatot, mint az emberi testek különleges-
ségét interpretálja, segít kilépni abból az ismeret-
elméleti keretbõl, amelyre hagyományos gondol-
kodásunk támaszkodik. Munkái által a fogyaté-
kos nõi test – Judith Butler (2005, 50) szavait
idézve – „a rendszeren belül, mint inkoherencia,
felforgatás, a rendszerszerûséget fenyegetõ
elem jelenik meg”.
Ebben a végletekig az ép testet idealizáló
nyugati társadalomban, ahol egy fogyatékos test
mindig vagy túl testszerû, vagy nem eléggé az
(Porter 1997), újraértelmezi a nõi szubjektummá
válás folyamatát, amely így egy többszörösen
összetett, differenciált, intenzív, sokarcú entitás-
ként tûnik fel. (Braidotti 2007)
Gerhard Aba képeivel a fogyatékosság, a nõiség
lényegének stratégiai átgondolására késztet.
Újszerû szimbólumok létrehozására vállalkozik,
és olyan új gondolati kereteket hoz létre, ame-
lyekkel közelebb visz bennünket annak megérté-
séhez, hogy vajon miképpen is része énképünk-
nek, szubjektivitásunknak, illetve kulturális dis-
kurzusainknak a fogyatékosság, mint komplex
társadalmi konstrukció.
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P A R A M É T E R E K B E N L E Í R H A T Ó M Ó D O N K Ö Z E L Í T I M E G . ”
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G E R H A R D A B A
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MA RT I N A – „A T Ö K É L E T L E N S É G VA R Á Z S A”  –  2005
Így, a 21. század hajnalán lassan talán már ve-
hetjük a bátorságot, hogy szembenézzünk azzal a
ténnyel, hogy a fogyatékosság jelensége nem
csupán egy velejéig modern s a társadalom-
történetben is végigkísérhetõ jelenség (Stiker,
1997; Kálmán–Könczei 2002; Kõszeghy–Parragh,
2004; Fogyatékosságtörténeti Vándorkiállítás1),
hanem egy növekvõ számú réteget reprezentáló
és érintõ, komoly súlyt képviselõ társadalmi tény,
szerte a világon. Minden ötödik ember fogyaté-
kossággal él az Amerikai Egyesült Államokban
(az ott bevett definíciók és az ottani értelmezés
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S Z E M L E
Több ismert folyóirat címében hordozza a „szemle” kifejezést; alapítói, szerkesztõi, szerzõi ezzel arra utalnak, hogy a folyóirat
tárgyát képezõ témakört a lehetõ legtöbb oldalról kívánják körbejárni, bemutatni. Más folyóiratok szemle-rovatai, különféle szakmai
kiadványok – könyvek, cikkek, más folyóiratok, filmek stb. – bemutatását, kritikai elemzését nyújtják. 
Periodikánkban – szándékunk szerint – e rovat ötvözet, célkitûzése többrétegû. Mûfaji meghatározottság nélkül többféle szempont
szerint kívánja az Olvasó elé tárni a fogyatékosság jelenségét. Tartalmazza a fogyatékosságtudományhoz kapcsolódó hazai és külföldi
kiadványok bemutatását, szakmai szempontú és tudományos igényû recenzióit éppen úgy, mint a fogyatékos emberek megjelenését
vagy megjelenítését a társadalmi élet más területein: például a mûvészetekben, vagy akár a sportban. Helyet kapnak benne a
fogyatékossággal kapcsolatos nemzetközi és hazai szakmai és társadalmi rendezvények (konferenciák, kiállítások) összefoglalói,
filmszemlék, interjúk, mûvészeti alkotások, amelyek nem csupán a szakemberek érdeklõdésére tarthatnak számot, hanem minden
olvasó számára közelebb kívánják hozni a témát, az elõítéletek, megfáradt, kiüresedett sztereotípiák csökkentésével elõsegítve a
kölcsönös megismerést, egymás könnyebb megértését.
Nagy, Könczei és Hernádi cikke áttekinti a fogyatékosságtudomány eszmetörténetének néhány fõbb állomását és
fejlõdésének mozgatórugóit. Kitér a fontosabb tudománytörténeti összefüggésekre, a magyarországi eredményekre, és
röviden bemutatja a nevezetesebb fogyatékosságtudományi mûhelyeket, újabb kutatási irányokat, és szemrevételezi a
terület legfõbb vezérlõ értékeit. Megállapítja, hogy a fogyatékosságtudománynak szigorú kritériumnak kell megfelelnie; a
kutatás új modelljeinek valóban lényeges kérdéseket kell érinteniük, és fontos, hogy ne veszítsék el közérthetõségüket,
életszerûségüket valamint kapcsolatukat a fogyatékossággal élõ emberekkel. Így válik tudományágunk egy tudományosan
is befogadóbb, nyitottabb világ egyik teremtõ forrásává.
NA G Y ZI TA ÉVA – KÖ N C Z E I GY Ö R G Y – HE R N Á D I I L O N A
A FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNY ÚTJAI KETTÕS
TÖRTÉNETI KERETBEN, AVAGY ELSÕ, KÍSÉRLETI METSZET
A FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNYRÓL
1 Ismertetését lásd jelen számunk Szemle-rovatában.
szerint). Az EU lakosságának mintegy 14,5%-a,
2001-es WHO alapadat alapján, fogyatékosság-
gal élõ személy. Miközben a számok eltérnek az
EU tagállamokon belül is, Magyarországon több-
nyire 5–10% közé tesszük õket. Az 1990-es, a
populáció 20%-án végzett hazai népszámlálás
eredményei szerint 3–5% közé tehetjük Magyar-
országon a fogyatékossággal élõ emberek szá-
mát (Lakatos–Tausz, 1995). A 2001-es cenzus
ennél már valamivel magasabb adatot hozott,
holott tényszerûen tudjuk, hogy nem egy család
eltitkolta pl. intellektuális fogyatékossággal élõ
családtagjának létezését is a kérdezõbiztosok
elõl, a negatív következményektõl, azaz a gond-
nokság alá helyezéstõl és annak következmé-
nyeitõl való félelmében. Azt is tudjuk, Hablicsek
László tudomásunk szerint publikálatlan elõ-
rejelzésébõl, hogy 2010-ig a fogyatékossággal
élõ személyek száma hazánkban várhatóan
megközelíti majd az egymilliót (Hablicsek, 2005). 
A jelzett adatoknak a fogyatékosságtudo-
mány mint tudományág szemléletének a megha-
tározása szempontjából különös jelentõségük
van. Kiemelkedõ relevanciájúak ugyanis a fogya-
tékosság jelensége mögött meghúzódó egyéni
életek, és bizony fontosak a sztereotípiák, az
elõítéletek és a fogyatékossággal élõ személyek
kirekesztése okozta egyéni szenvedéstömeg:
ami keserû társadalmi tény. Mindez komplex,
multidiszciplináris társadalomtudományi elem-
zést igényel. A jelenség, komplexitása folytán,
transzdiszciplináris értelmezésért kiált. Itt tehát
már elsõ közelítésre is legalábbis a fogyatékos-
ságtörténeti, gyógypedagógiai, szociológiai,
pszichológiai, etikai, gazdaságtani, antropológiai
motívumok minimálisan felveendõk, és min-
denképpen a konkrét fogyatékosságterületeken
keresztülhúzódó, átívelõ (cross-disability) szem-
pontrendszert igényelnek.2
LONGMORE ÉS BOURNE –
FÓKUSZBAN AZ EMBER
Kezdjük körsétánkat mondjuk 1985-ben. (Körkö-
rösen haladunk majd: egyes területekre alkal-
manként visszatérve. Nem a kifejtés rendje, ha-
nem tartalmai képeznek súlyt az alábbiakban.)
Ekkoriban már túl vagyunk Ed Roberts és CeCe
Weeks csatáin (lásd késõbb), ekkor jön létre a
Society for Disability Studies,
keletkezik a Disability, So-
ciety and Handicap, és ekkor
fog tollat Longmore, hogy fe-
jet hajtson a világ elsõ ízig-
vérig fogyatékosságtudomá-
nyi esszéje, a Fogyatékos-
ságok bölcselete (Bourne)
elõtt.3
Az olyan mai, nagy szel-
lemi teljesítményt felmutató
történészek, mint pl. Stiker
és Rose (lásd késõbb), ek-
kor még nem indultak el. A
ma legismertebb Paul Ken-
neth Longmore is éppen
csak megírta elsõ, szemléle-
tében már mélységesen mo-
dern (még, ha nem is poszt’)
tanulmányát, egyik kedves
alakjáról, a rendkívül tehet-
séges, a kitaszítottságtól
hihetetlenül sokat szenve-
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Randolph Bourne a tanári kar tagjaként a Columbia Egyetemen,
1913-ban. Bourne az elsõ sorban ül, balról a negyedikként.4
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2 Lényegében ennek a feladatnak tett eleget a hazai disability studies két elsõ, nagy léptékû publikációja:
Kálmán–Könczei, 2002 és Zászkaliczky–Verdes, 2004.
3 Nem állíthatjuk, hogy mi, magyarok akkoriban, a nyolcvanas évek közepén, a kezdetekkor különösképpen le lettünk
volna maradva a világszínvonaltól. Az elsõ hazai tudományos igényû látogatás a fogyatékosságtörténet kietlen tájaira
éppen ez idõ tájt, az 1980-as évek közepén zajlott le. Az elsõ eredmények akkor meg is jelentek, Könczei 1987.
4 Forrás: http://www.randolphbourne.columbia.edu/images/gallery_photo_103222.jpg  Letöltés: 2008. június 8.
Columbia University Archives – Columbiana Library.
dett, és fájóan fiatalon elhunyt Randolph Bourne-
rõl (1886–1914) (Longmore, 1985). Bár Bourne
munkásságának értékeléséhez Longmore két
évtizeddel késõbb még visszatért (Longmore
–Miller, 2006), már 1985-ös tanulmányában
Bourne nyomán felmutat esszenciális motívu-
mokat (lásd késõbb), amelyek közül kétségkívül
a legdöntõbb az, hogy a fogyatékosságtudo-
mányi vizsgálódásoknak nem tárgyaként hanem
– jó vagy rossz, de mindenképpen – középponti
cselekvõ hõseként határozza meg a fogyatékos-
sággal élõ embert.
KEZDETBEN
A kezdetek nem történeti, hanem szociológiai
ívének kirajzolása Irving Kenneth Zola, egyéb-
ként kerekesszéket használó amerikai tudós
nevéhez fûzõdik. Egy amerikai egyetem, a
Brandeis University szociológiai tanszékét vezeti
Zola ekkoriban. Az 1970-es–1980-as évek for-
dulóján tehát, akkor még Study of Chronic Illness
and Disability néven, a Society for the Study of
Chronic Illness, Illness and Disability nevet viselõ
szervezeten belül, még csupán kezdeti stá-
diumú, mégis tartalmas, fogyatékosságszocio-
lógiai hírleveleket küld szakmabelieknek és per-
sze érintetteknek.
1986-ban keresztelik át az említett szerve-
zetet Society for Disability Studies-ra. Tehát ma-
ga az intézményes mûködés – a mai szemléle-
tünk szerint – körülbelül ekkortól datálható.
Nagyjából ebben az idõben elindul a Disability
Studies Quarterly is. Zolát tekintjük alapítójának.
Ez idõ tájt, szintén az 1980-as évek közepén az
Egyesült Királyságban útjára indul a Disability,
Handicap and Society címû folyóirat, amelyet
azután néhány évvel ezelõtt Disability and
Society-ra keresztelnek át.5 A folyóirat névváltoz-
tatása mögött Colin Barnes – egyik cikkét lásd
jelen számunkban – 1991-es, egyébként széles
körben vitatott értelmezése áll, amely szerint a
handicap szó az angol cap in hand, tehát a sapka
a kézben motívumot konnotálja, azaz a koldus-
pozíciót asszociálja.
Késõbb aztán a ’90-es évek végén David
Pfeiffer professzor – szintén keresszéket hasz-
náló tudós – Hawaiiban létrehoz egy újabb szak-
folyóiratot, a Review of Disability Studies-t.6
MÛHELYEK MUSTRÁJA
Ha a fogyatékosságtudomány legjelentõsebb
mai szellemi mûhelyeit kívánná valaki szemügy-
re venni, akkor elsõsorban az említetteket kelle-
ne szemléznie, azaz: 
– az amerikai irányzatot leginkább a Society for
Disability Studies – egyébként sok száz
kutatót összpontosító – kifejezetten nagy-
számú egyetemet (száz fölöttit) reprezentáló
köreként lenne érdemes szemügyre vennie.
Ehhez kapcsolódik a nevezetes Disability
Studies Quarterly címû negyedéves periodi-
ka is. Ebben a kontextusban újra lehet utalni
a hawaii illetõségû Review of Disability Stu-
dies-ra is. Ha nem csupán a fontosabb folyó-
irat-publikációs kört, hanem a tudás átadá-
sának gyárait is szemügyre kívánjuk venni,
akkor nem feledkezhetünk meg a 100 fölötti
alapképzési, mesterképzési és – jóval kisebb
számú – doktori programról sem.
– Az angol irányzat középponti helye Leeds. Itt
alapozott már évtizedekkel ezelõtt a legen-
dás Vic Finkelstein.7 Részben itt készül a
Disability and Society8. Hihetetlen erejû IN-
TERNETES ARCHÍVUMOT is fenntartanak. 
– A világ másik óriási INTERNETES TUDÁSTÁRÁT a
komoly felkészültségû emberi jogi harcos, a
német származású, svédországi Adolf Ratzka
mûködteti.
– Részben éppen az említett szellemi központok
együttmûködésének eredményeként jöttek
létre a legkiemelkedõbb gyûjteményes publi-
kációk: az Encyclopedia of Disability (Albrecht
et. al., 2005)9, a Handbook of Disability Studies
(Albrecht–Seelman–Bury, 2001)10 és a Dis-
ability Studies Reader (Davis, 1997, 2006).
A fogyatékosságtudományt számottevõ részben
fogyatékossággal élõ kutatók mûvelik. Ez az
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5  Magyarországon hozzáférhetõ az ELTE GYFK könyvtárában.
6 Ennek is, miként a többinek megvan a saját internetes oldala, az elmúlt esztendõk összes publikációjával. Éppen
2008-ban született náluk szerkesztõségi állásfoglalás arról, hogy az egyes számokat az interneten minden korlátozás
nélkül megnyitják.
7 Õt a leedsi központot ma vezetõ Barnes egyszer az Egyesült Királyság fogyatékosságtudományi mûhelyének nagy-
apjaként emlegette. Ha pedig Finkelstein a nagypapa, nem kell sokat gondolkodnunk ahhoz, hogy kitaláljuk, ki lehet
az apa.
8 Magyarországon hozzáférhetõ az ELTE GYFK könyvtárában.
9 Magyarországon hozzáférhetõ az ELTE GYFK könyvtárában.
10 Magyarországon hozzáférhetõ az ELTE GYFK könyvtárában.
összefüggés, mint a speciális tudás és a szakér-
telem egyik forrása, annyira fontos, hogy Barnes
például, amikor csak teheti mindig szerét ejti,
hogy saját – nem látható – fogyatékosságára és
szülei fogyatékosságára utaljon. (Hiszen annál
nagyobb tragédiát el sem lehet képzelni, mint ha
egy kutatónak a szakértelmét kétségbe von-
ják…) Az említett motívum részben a diszciplínát
övezõ kulturális közegbõl (lásd pl.: disability
culture és „Semmit rólunk – nélkülünk!”) adódó
pozitív értéktartalmat hordozó összefüggés,
részben a tudományterület valódi belsõ értékeit
védõ törekvés (vö. pl. jelen számunkban az
emancipatív kutatások elemzéseit), részben
azonban a jelenkori fogyatékosságtudomány
még kifejletlen konstrukciójából adódó gyermek-
betegség.
AZ ELSÕ HAZAI EREDMÉNYEK –
NEMZETKÖZI ÖSSZEHASONLÍTÁSBAN
Mi itthon, akkoriban, Longmore tanulmányának
publikálása idején nem gondolkodtunk nagyon
másképpen. Miközben felrajzoltuk a fõfolyamat
egyes részeit is, a fókuszban az embert tartottuk.
Segített ebben az Annales-kör filozófiája, melyet
annak idején az iskolateremtõ Marc Bloch
(1886–1944) mottószerû intelme rajzolt elénk: „A
levéltárak porában és a múzeumok csendjében
is az élõ embert kell keresni.”
A hazai, par excellence fogyatékosság-
történeti szemléletmód kialakulására az Annales-
kör kimûvelte világlátáson túl (amely periodikánk
Forrás-rovatában az elkövetkezõ években
gyakran visszaköszön majd) erõs hatással volt
még Hermann Gunkel (1862–1932) biblikus,
szentírás-tudományi módszerének használata.
Ha ugyanis csupán, vagy döntõ többségében a
régi korokból ránk maradt, elsõsorban mûvészeti
alkotások elemzésével fordíthattuk a kutató
tekintetet az egyes korok fogyatékossággal élõ
emberei felé, akkor szükségessé vált forrá-
sainkat, azok tartalmát, de magát, vizsgálatunk
középponti tárgyát, magát a fogyatékossággal
élõ embert is a korabeli életbe ágyazni. 
A vonatkozó hazai kutatás tehát az említett
elvek szem elõtt tartásával indult. Feltárta
egyebek mellett a régi zsidó közösségnek és
társadalomnak, a görög kornak és a római világ-
nak a fogyatékossággal élõ emberek mindennapi
élete szempontjából releváns összetevõit. Csak
egyetlen példával élve: korba-kultúrába ágyazva
végigelemezte a görög mitológia Héphaiszto-
szának alakját és a Labda nevû lánynak a tra-
gédiáját. Tette ezt elemzési módjait, következte-
téseit illetõen hasonlóképpen, ahogyan azt év-
tizedekkel késõbb Martha L. Rose (2003) is teszi.
Bemutatta az óegyiptomi Seneb nevû, törpenö-
vésû magas állású udvari tisztviselõnek az életét,
a korabeli társadalomba történt integrációja és
foglalkozási rehabilitációja egyes kulcselemeit,
de nem feledkezett meg a középkor és az újkor
fogyatékosságtörtének legalapvetõbb motívu-
mairól sem. A neves fogyatékosságtörténész,
Henri-Jacques Stiker 1997-es könyve elõtt közel
egy évtizeddel rukkolt elõ a magyar fogyaté-
kosságtudomány ezekkel az eredményekkel.
Stiker egyébként leginkább a társadalom reakciói
szemszögébõl vizsgálódik, az õ fõ korszakai
alapjaiban megegyeznek a mieinkkel, bár õ a
bibliai kor (istenkultusz), a nyugati antikvitás (is-
tenfélelem), a középkor (a lehûlés kora) után a
rehabilitáció 19. század végi megszületését kü-
lönbözteti meg fõbb korszakokként.
A mi, itthoni, egyik legfontosabb következte-
tésünk a kirekesztés és befogadás sajátos
együttes jelenlétére vonatkozott. Úgy tûnik fel,
hogy az ókori társadalmakban még tetten érhetõ
volt a szenvedõ, a szegény, az elesett, a fogya-
tékossággal élõ ember mint szakrális jel. Szak-
rális annyiban, hogy a transzcendencia jele: a
zsidó-keresztény alapozású kultúrában a Terem-
tõ felé mutató. Ám itt ráadásul éppen a Teremtõ
az, akirõl a mindennapi tudat feltételezi, hogy oka
a szenvedésnek, a fogyatékosságnak. Ugyan-
akkor azt is, hogy az elesettség vagy a fogya-
tékos-lét megszüntetõje is lehet. Ez a sajátosság
a középkorban töredékesen még megtalálható
volt. Igaz, az elzárás, kizárás, kitaszítás nyomok-
ban felfedezhetõ volt korábban is, akár a 13.
század vége óta úszó „bolondok hajóiban”, de
tipikussá, intézményessé csak a valódi, a társa-
dalom testébe zárványként ékelõdõ, zárt, totális
intézmények elterjedésével vált. A zárt, totális
intézmények a befogadás és a kizárás egyszerre
felmutatott, hihetetlen belsõ önellentmondástól
feszített kínkeserves megoldásai.
ISMÉT BOURNE
Kanyarodjunk vissza Bourne-höz. Õ, akárcsak
Longmore, intellektuális és kutatói beállító-
dásának markáns, centrális elemeként fogta fel
fogyatékosságának tényét. 1911-ben – bár ekkor
még név nélkül – közreadta az A fogyatékos címû
írását, a The Atlantic Monthly-ban, a szerzõ
helyén ennyi szerepelt: „Egy közülük”. A szöveget
késõbb újraírta, és kötetben is publikálta két
esztendõ múltán (Bourne, 1913). Címe is átraj-
zolódott idõközben: The Philosophy of Handicap-
re. „A deformált ember kapuja mindig zárva, és a
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kulcs – kívül… kincseket halmoz odabenn, ám
azok rejtve maradnak, hacsak a kívül álló sze-
mély nem mûködik együtt vele a kapu megnyitá-
sában” – írja itt11, az, „aki egy volt közülük”.
Az idézett mondat, ha még rejtve is, de már
jól érzékelhetõ tartalomban felmutatja a szociális
modell (Kálmán–Könczei, 2002) késõbb kiharco-
lásra kerülõ középponti motívumát. Azt ugyanis,
hogy a fogyatékosság nem a fogyatékossággal
élõ ember magánproblémája, magánpechje,
amelyen mások – alkalmanként akár ideológiai-
lag is konstruált – szeretetbõl segítenek (karitatív
modell), vagy akit az ebbõl megélõ szakemberek
(rehabilitációs modell) szükség, azaz az érintett
személy által megfogalmazott igény esetén
támogatnak. 
Egy nagy lépést azonban meg kellett még
tenni az imént idézett bourne-i szemlélettõl a
medikális modell meghaladásáig: ahhoz, hogy
megértsük a modern kor feladatát, részben de-
perszonalizálni kellett a képletet. Ki kellett tehát
radírozni a képbõl a („kívül álló”) személyt! Mi-
helyst ugyanis a kívül álló személy kikerül a
látótérbõl, háttérbe szorul a külsõ kontroll, háttér-
be szorul a fogyatékossággal élõ személy fölött
uralmi pozíciókat birtokló hivatalnok, jogász, non-
profit-menedzser, intézményvezetõ, orvos, szülõ,
szakember, állami hivatalnok, szociális munkás,
vagy akár gyógypedagógus és pedagógus. Eh-
hez a gondolati lépéshez ideológiailag szembe
kellett feszíteni a rehabilitációs paradigmát az
önálló életvitel paradigmával (ezt végezte el
DeJong 1979-ben – ez vitathatatlanul az õ esz-
metörténeti érdeme, ld. késõbb). 
Ehhez a gyakorlati lépéshez azonban meg
kellett szervezõdniük a különféle fogyatékossá-
gokkal élõ embereknek, ill. szüleiknek, mozgal-
mat kellett alkotniuk, és a mozgalomnak kellett
lerúgnia magáról a paternalizmus árnyát (ebben
pedig már Ed Roberts és társai szereztek törté-
nelmi érdemeket). Ne feledjük: ez a lerúgás több-
nyire még csak ideológiai szinten, azaz fejben
játszódott le, és a világnak még csak meglehetõ-
sen kevés táján. A mindennapi élet valós hatalmi
tereiben az átmenet – a gondolati szintnél
alacsonyabb intenzitással, de rekonstruálhatóan
– ma is folyamatosan zajlik. Az említett ideológiai
lépést azután valóban követhette már a modern
kor legnagyobb vívmánya: a kontroll – máig még
csak – részleges visszanyerése, vagy ha tetszik
elnyerése, azaz az önérvényesítés és a hata-
lommal való felruházás immár erõsen mozgalmi
és közösségi aktusa.
INTÉZMÉNY-, MOZGALOM- ÉS TOVÁBBI
ESZMETÖRTÉNETI ASPEKTUSOK
Ha tehát az egyik fogyatékosságtudományi köze-
lítésmód – amint az imént Longmore kapcsán
láttuk – a fogyatékosságtörténet-szemléleti mód
az embert helyezi a fókuszba, akkor a másik
inkább a gondolatok, eszmék, intézmények
elemzését vagy a fogyatékos-mozgalom történeti
aspektusainak bemutatását tartja feladatának.
Ezt, a deklarált kutatási cél szemszögébõl a ke-
vésbé az emberre fókuszáló, inkább intézmény-
történet-centrikus látásmódot követi pl. Braddock
és Parish is. Munkájuk több számottevõ érdeme
közül kimagaslik a fogyatékossággal élõ ember
középkori démonizálásának hangsúlyozása
(Braddock–Parish, 2001, 17–18). 
Bár már az 1960-as, 1970-es években világ-
méretû, szervesen fejlõdõ mozgalmak jelentkez-
tek a fogyatékossággal élõ személyek önrendel-
kezésének elõmozdításáért (independent living),
a kérdés mégis csak lassanként került a politikai
és a tudományos figyelem látóterébe (Kálmán
–Könczei, 2002). E küzdelem során született meg
a fogyatékosság társadalmi modellje („social mo-
del of disability”), mely három pilléren nyugszik:
az emberi jogok védelmén, az orvosi modell
kritikáján, valamint a társadalmi akadályok és
korlátok eltávolításán.
A FOGYATÉKOSSÁG (SZOCIÁLIS)
TÁRSADALMI MODELLJE
A modell legfontosabb eredménye, hogy nem
csupán erõs kritikával fogadja az „impairment” a
„disability” és a „handicap”12 háromoldalú köz-
ismert distinkciót (hasonlóan ahhoz, ahogy a fe-
ministák megkülönböztetik a sex és a gender,
azaz a fizikai és a társadalmi nem fogalmát),
hanem radikálisan át is értelmezi azt. Míg a
károsodások bármilyen okból bekövetkezõ, a
pszichológiai, fiziológiai vagy anatómiai rendszer
hiányaiban vagy a normálistól való eltéréseiben
tételezõdnek, tehát alapvetõen szervi szinten je-
lentkezõ zavarokat jelentenek, addig a fogyaté-
kosság a károsodások azon hatásait tükrözi,
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esszéi közé sorolásra is méltónak tartotta (Oates–Atwan, 2000).
12 A megfelelõ idõszak – kb. 1980–2000 között – magyar szakmai terminológiája az impairment, disability, handicap
kifejezésekre a károsodás, fogyatékosság, hátrány szavakat alkalmazza. Jelen tanulmány szerzõi is így tesznek.
amelyek az egyén funkcionális teljesítménye
vagy tevékenysége kapcsán jelentkeznek. A tár-
sadalmi modell által megfogalmazott kritika rész-
ben életszerûtlenül lineáris jellege miatt fordul
szembe az imént idézett megfogalmazással,
részben pedig annak személyiségpszichológiai
és individuális töltete miatt, ui. az az egyén prob-
lémájaként mutatja fel a fogyatékosság tényét,
megfeledkezvén az azt környezõ szociális tér
elemi szintû felelõsségérõl. 
A fogyatékosság tehát, bár abban mutatkozik
meg, hogy az egyén nem képes bizonyos tevé-
kenységeket úgy elvégezni, mint azt „normális”
esetben az emberek általában teszik, ám ennek
a helyzetnek az okát elsõsorban nem a sze-
mélyben, hanem a szociális közegben leli meg.
Vagyis: ez a szemlélet a fogyatékosságra mint
társadalmilag konstruált társadalmi tényre tekint,
és így változó jellegét is abban a társadalmi és
gazdasági struktúrában keresi, amelyben létezik. 
A FOGYATÉKOSSÁG ELSÕ
MEGJELENÉSEI A SZOCIOLÓGIÁBAN
Talcott Parsons, a szociológiai rendszerelmé-
letek atyjának tartott amerikai szociológus 1951-
ben The Social System címû könyvében írt elsõ-
ként a betegszereprõl. Parsons sziporkázó szel-
lemességgel kifejtett ötlete az a meglátás volt,
hogy valaki nem is az egészségi állapota miatt,
szerint „beteg”, hanem amiatt, hogy az õt körül-
vevõ közeggel kooperációban elfogadja azokat
az intézményes mechanizmusokat és játéksza-
bályokat, amelyeket egy betegnek követnie kell.
Elmegy tehát az orvoshoz, elfogadja az egész-
ségügyi szolgálatok és szolgáltatók ügyfeleire (a
„betegekre”) vonatkozó játékszabályokat, tudo-
másul veszi, hogy mindent meg kell tennie a gyó-
gyulás érdekében, bizonyos köteles rituálékat
(terápiák, ágyban fekvõ, pizsamás életforma,
gyógyszerszedési rítusok) követnie kell. Parsons
a betegszereppel kapcsolatos intézményes sze-
repelvárásokat és viselkedésmintákat a követke-
zõkben foglalta össze: a betegállapot legitim
vagy legalább részben az. A beteg fel van ment-
ve a szociális kötelezettségek alól; segítségre,
gondozásra szorul; a szerephez tartozik egy to-
vábbi, az ideiglenességet hangsúlyozó belsõ és
külsõ elvárás, miszerint a betegnek meg kell gyó-
gyulnia. A szerep következésképpen megkívánja
a gyógyító segítséget és a szereplõk közötti koo-
perációt is. 
Ám a fogyatékossággal élõ emberek nem
tesznek eleget a betegszerep harmadik, a „gyó-
gyulásra” vonatkozó kívánalmának, ugyanis,
mivel nem betegek, állapotuk nem múlik el, nem
„gyógyulnak meg”. Ezen a felismerésen alapszik
Gerald Gordon Szerepelmélet és betegség (1966)
címû mûve. Õt követte M. Siegler és H. Osmond.
Az említett szerzõk akkor még jobbára mind-
annyian „károsodottszereprõl” (impaired role)
beszéltek, a „fogyatékosszerep” (disabled role)
késõbb került a szakmai köztudat fókuszába.
A szerepelméleten túlmutató, kiemelkedõ
magyarázó erõvel és tanulságokkal bíró értelme-
zést vezetett be a „többségében nem kívánatos,
mások szemében gyakran kifejezetten diszkredi-
táló élethelyzet jellemzésére” Erving Goffman
1963-ban Stigma és szociális identitás címû ta-
nulmányában: ez pedig a stigma. (A fogyatékos-
ság társadalmi interakciók termékeként történõ
értelmezése a fogyatékosságtudományi kutatás
új útjainak fontos alapját képezi napjainkban.)
GOFFMAN „SZEREPE”
Erving Goffmannak, a szimbolikus interakcionis-
ta iskola meghatározó alakjának munkásságá-
ban a „hétköznapi élet dramaturgiája foglalta el a
központi helyet” (László, 1981, 745). A szimbo-
likus interakcionizmus – az irányzat kialakulása a
Chicagói Egyetem berkeiben megy végbe – a
strukturalista funkcionalizmus mellett évtizede-
ken keresztül az amerikai szociológia meghatá-
rozó irányzata volt. Az elméleti alapokat William
I. Thomas és George Herbert Mead munkássága
jelentette, amelyet Georg Simmel mellett Herbert
Blumer és éppen Erving Goffman teljesített ki.
Idézett mûve elején Goffman röviden kísérle-
tet tesz annak bemutatására, hogy a stigma fogal-
ma és alkalmazása miként változott a történelem
folyamán. Ezt követõen – igazi tudományos fe-
gyelmezettséggel – az értelmezéshez szükséges
olyan alapfogalmakat és folyamatokat vezet és
mutat be, amelyek áttekintése és lefektetése elen-
gedhetetlen a stigma és az ebbõl következõ szo-
ciálisan kirekesztett élethelyzet kialakulási és re-
produkálódási mechanizmusainak megértéséhez. 
• A személyek kategorizálására szolgáló eljá-
rás mechanizmusát a következõképpen írja
le: ha ismeretlen tûnik fel, anticipáljuk kate-
góriáját és sajátosságait, azaz szociális stá-
tuszát. A rendelkezésre álló anticipációkra
hagyatkozva azután az egyénnel szembeni
normatív elvárásokat, követelményeket fo-
galmazunk meg. Ezeket a követelményeket
képletes szociális identitásnak nevezi, azo-
kat a sajátosságokat pedig, amelyekrõl bebi-
zonyosodott, hogy az adott személynél fen-
nállnak, a tényleges szociális identitás fogal-
mával illeti. 
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• Lehetséges, hogy az egyén olyan tulajdon-
sággal is rendelkezik, amely eltér a többi,
saját kategóriájába tartozó személyétõl: ha
ez a tulajdonság kevéssé kívánatos, akkor a
személy a kategorizáló szemében leírt
személlyé fokozódik le. Az ilyen sajátosságot
– amely a képletes és tényleges szociális
identitás között hézagot képez – nevezte
stigmának (különösen akkor, ha diszkreditáló
hatása kiterjedt, jegyzi meg). Vagyis felfogá-
sában a stigma nem jellemvonások, hanem
viszonyok szintjén értelmezendõ. A stigmá-
nak alapvetõen a következõ formáit külön-
bözteti meg: a testi fogyatékosságokat, fizikai
„torzulásokat”; a jellembelieket; ill. a faji,
nemzeti, vallási hovatartozást. (A stigma em-
lített alesetei azonban ugyanazon szocio-
lógiai jellemvonásokkal rendelkeznek.)
• Megállapítja, hogy a mindennapi érintkezés
során azokat, akik az elvárásoktól nem térnek
el (jellemzõen persze saját magunkat is
beleértve) „normálisnak”, a stigmát viselõ em-
bereket pedig alacsonyabb rendûnek tekintjük.
A mindennapi tudatban stigmaelméletet gyár-
tunk tehát, s ami ezen attitûdöt alátámasztja,
arra sajátos stigmamegjelölõ szavakat hasz-
nálunk (pl. kripli, nyomorék stb.).
• A stigmatizált személy többféleképpen rea-
gálhat helyzetére – mondja Goffman. Van,
aki megkísérli mindenáron orvosolni azt, amit
fogyatékossága tárgyi alapjának vél. Van, aki
állapotát oly módon próbálja alakítani, hogy
képességeit fejleszti, és van, aki egyenesen
szakít a valósággal úgy, hogy az állapotára
vonatkozóan a konvencióktól eltérõ értelme-
zéseket vezet be. A szerzõ felhívja a figyel-
met arra a jelenségre is, hogy a stigmatizált
személy gyakran másodlagos hasznot húz
stigmájából: erre a „horogra” minden siker-
telenségét, szociális életének hiányait – azo-
kat is, amelyek nem stigmájából következnek
– „ráakasztja”, amivel egyfajta érzelmi
védettséget konstruál. Egy adott személy
úgy is megélheti megpróbáltatásait, hogy
„csapás formájában érkezõ áldásként” fogja
fel õket. Végsõ esetben a stigmával élõ
ember eljuthat odáig, hogy újraértékelheti az
ún. „normális emberek” korlátozottságait. 
• Goffman leírása szerint az elõbbiekben be-
mutatott folyamatok és helyzetek kizárhatják
az egyént a társadalomból – sõt önmagától is
eltávolíthatják –, azonban fel is ismerheti,
hogy vannak más, együttérzõ emberek is. Az
együttérzõk elsõ csoportját az ugyanazzal a
stigmával rendelkezõk alkotják: a sorstársak.
A másik csoport a bölcseké: mellettük a stig-
mával rendelkezõ egyénnek nem kell szé-
gyenkeznie, mivel jól tudja, hogy normális
társnak fogják õt tekinteni. „Bölcs” lehet olyas-
valaki, aki a stigmával rendelkezõk szükség-
leteit kielégíteni hivatott intézményekben
dolgozik, illetve aki bizonyos közeli szociális
struktúrákon keresztül viszonyul a stigmatizált
egyénhez (pl. házastárs, gyermek stb.). 
• Szerzõnk a stigmával kapcsolatos szociali-
záció szakaszaival is foglalkozik, bemutatván
azokat a „tipikus utakat”, „pályafutásokat”,
amelyeket tapasztalatai szerint a stigmával
rendelkezõ emberek e folyamat során bejár-
hatnak. A stigmával kapcsolatos szocializá-
ciót két szakaszra bontja: az egyik szakasz
az, „amelynek során a stigmatizált személy
megismeri, és magáévá teszi a normálisok
álláspontját. (…) A folyamat másik szakasza
során az illetõ megtanulja, hogy meg van bé-
lyegezve egy adott stigmával, valamint –
immár részleteiben – azokat a következ-
ményeket, amelyeket a megbélyegzettség
magával hoz” (Goffman, 1981, 226). Ezek a
tapasztalatok, szakaszok szolgálnak alapul a
késõbbi morális fejlõdéshez. Ennek Goffman
négy típusát különbözteti meg. 
• Megállapítja, hogy tekintet nélkül arra, hogy
a személy életútja melyik típusba tartozik,
mindenképpen különös fontosságot nyer
életének az az idõszaka, amikor rájön, hogy
megbélyegzett: jellemzõen új viszonya alakul
ki a többi megbélyegzettel. Leírja, hogy a
sorstársak által alkotott informális és formális
közösségekhez fûzõdõ kezdeti viszony a
jövõre nézve sorsdöntõ jelentõségû. Ekkor
alakul ki ugyanis a stigmatizáltak két nagy
csoportja: azoké, „akiknek eltérõsége csupán
igen csekély mértékben vezet a „mi-érzés”
létrejöttéhez, és azoké, akik – kisebbségi cso-
portok tagjaként – jól szervezett, messze nyúló
hagyományokkal rendelkezõ közösségek részt
vevõ körében találják magukat (Goffman,
1981, 236).
Goffman mindemellett kiemeli, hogy a jelzett
folyamat fordulópontjaiként nem csupán szemé-
lyes élmények és kapcsolatok, hanem irodalmi
mûvek is segítségünkre lehetnek. 
Goffman elmélete számos tekintetben átvezet,
vagy sokkal inkább elvezet a fogyatékosság
társadalmi modelljét is meghaladni törekvõ kor-
társ gondolati és kutatási irányokhoz – de ezzel
túlzottan elõreszaladnánk.
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DEJONG HOZZÁJÁRULÁSA
A fogyatékosságtudomány elsõ nagy, ideológiai
összegzõje13, Gerben DeJong inkább ezt az
utóbbi utat járja az 1970-es évek végén. 1979-
ben a hangsúlyt az összegzésre és a fogyaté-
kos-mozgalom öndefiniálására és alapelveire
teszi. Úgy foglal állást, hogy ezek végül oda
vezethetnek, hogy az általa akkor, Thomas Kuhn
(1962) alapján megfogalmazott és a szak-
emberek dominanciájával, hatalomgyakorlásával
mûködõ rehabilitációs paradigmát (ma már inkább
azt mondanánk: medikális modellt) leváltja majd
az önálló életvitel paradigmája (ma inkább így
neveznénk: szociális modell). DeJong az új pa-
radigma alapelveit az alábbi öt alapelvben rögzíti.
Polgári jogok, emberi jogok: törekvés az elõ-
ítéletek felszámolására, a fizikai és morális kor-
látoktól mentes környezet megteremtésére. Lás-
sunk is mindjárt egy szemléletes példát: 1978-ban
az Amerikai Egyesült Államokban bemutatták a
Hazatérés (Coming home) c. filmet, amelyben
Jane Fonda szerelmét a filmben egy kerekesszé-
ket használó férfi alakította. Szerelmeskedtek is a
vásznon, ami számottevõ áttörés volt, s amit ezért
sokan, persze keresszéket használók is, látni
szerettek volna, ám a mozi, Berkeley-ben, Kalifor-
niában akkoriban még egyáltalán nem volt aka-
dálymentes. (Berkeley késõbb, részben éppen
az itt, most felidézett protestáló megmozdulás
hatására vált „a fogyatékossággal élõ emberek
Mekkájává”.) Ezért aztán néhányan, kerekesszé-
kükkel odaláncolták magukat a mozi épületéhez –
tiltakozásul. Egyiküket, CeCe Weekset le is
fotózták a megláncolt székkel.14 Arca, tekintete és
testtartása rengeteget elárul mindabból, amit a
fogyatékosságtudomány alapvetõ szemléletének,
értékeinek tekintenek világszerte. Ez a törékeny,
dacos arckifejezésû, eltökélt fiatal nõ (Weeks
huszonéves ekkoriban) haragszik, küzd – és belül
tudja, hogy gyõzni fog.
Pontosan ugyanazt, amit CeCe Weeks arca,
sugallja Ed Robertsnek (1939–1995) ugyanebbõl
az idõbõl származó mondata: „A fogyatékosság-
gal élõ emberek visszatértek a társadalmunkba.
Azt hiszem, õk (= az aktuális hatalom – a szer-
zõk) alábecsülték ennek a csoportnak az elkö-
telezettségét.”15
Fogyasztói érdekvédelem (konzumerizmus):
a fogyatékossággal élõ ember fogyasztói szuve-
renitása a modern társadalomban elvi fontossá-
gú, hiszen kinek-kinek személyre szabott reha-
bilitációs szolgáltatásokra és javakra, protézisek-
re, megfelelõen berendezett lakásra, konyhára, a
közlekedést segítõ eszközökre stb. van szük-
sége a normális életvitelhez. A fogyasztóként va-
ló fellépés egyszersmind a mindennapi hatalmi
viszonyokban a nem alárendeltség, az egyenjo-
gúság, a partnerség garanciája. 
Önsegély: az önsegélyzõ csoportok és hu-
mán szolgáltató szervezetek a közösségterem-
tést szolgálják, emberi kapcsolatok létrehozása
és szélesítése révén, információáramlást bizto-
sítanak, a tudatosság, a pozitív példák közvetíté-
sével pedig a fogyasztói szuverenitás védelmé-
hez és az egyén életének önálló irányításához
nyújtanak segítséget. Jelentõs szerepük van ab-
ban, hogy a fogyatékossággal élõ emberek kilép-
hessenek a passzív megsegített szerepébõl, és
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13 Az ideológiát itt hangsúlyozottan abban a marxi értelemben használjuk, amely szerint az azon gondolati struktúrák és
eszmerendszerek összessége, amelyekben az emberek saját társadalmi konfliktusaiknak tudatára jutnak és azokat
végigharcolják.
14 A képet egy ismert filmrendezõ, Deborah Hoffmann készítette. Megjelent a Radical History Review 2006. évi fogyatékos-
ságtörténeti különszámának címoldalán. Képünk közvetlen forrása a Fogyatékosságtörténeti Vándorkiállítás.
15 Roberts szavait többen gyakran idézik, például: Gary Lawrence Karp http://www.lifeonwheels.net/writings/history.html
(a letöltés ideje: 2008. május 21. 19.05) és Longmore 2003, 296. 
CeCe Weeks
aktívan részt vegyenek az életüket befolyásoló
és meghatározó döntések meghozatalában.
Demedikalizáció: ha a fogyatékossággal élõ
ember nem beteg, márpedig nem az, akkor min-
dennapi viszonyait is maximálisan demedikalizál-
ni kell. Orvosnak, egészségügyi ellátónak csak
akkor van benne helye, ha valaki tényleges be-
tegségben szenved (vesegyulladás, magas vér-
nyomás, daganat stb.), egyébként a fogyatékos-
sággal élõ ember állapotának a legjobb szak-
embere õ maga. 
Deinstitucionalizáció (intézménytelenítés vagy
kitagolás): azaz, a különféle fogyatékosságokkal
élõ embereket ki kell hozni a zárt, nagy intéze-
tekbõl, amelyeket meg is kell szüntetni, más, pl.
lakóotthoni, bérlakás- vagy apartmantszerû lak-
hatási formákkal kell felváltani.
DEFINÍCIÓS KÍSÉRLETEK
A szociális modell szemléletének igenlése
idõközben, a 90-es évek végére a Fogyatékos-
ságtudományi Társaság keretei között is kimon-
dásra került. Annyira, hogy magát a diszciplinát
is ennek a szempontnak a figyelembevételével
határozzák meg: „A fogyatékosságtudomány
(Disability Studies) a társadalmak politikáit és
gyakorlatát vizsgálja, hogy jobban megértsük a
fogyatékossággal kapcsolatos – sokkal inkább
társadalmi, mint fizikai – tapasztalatokat. A fo-
gyatékosságtudományi szemléletet azzal a céllal
fejlesztették ki, hogy a károsodás jelenségét
kibogozza a mítoszok, az ideológiák és a stigma
szociális interakciókra és a társadalompolitikára
ráboruló hálójából. E tudományág megkérdõjele-
zi azt az eszmét, amely szerint a fogyatékos-
sággal élõ emberek gazdasági és társadalmi stá-
tusza, és kijelölt szerepei állapotuk elkerülhe-
tetlen következményei lennének.” (Fogyatékos-
ságtudományi Társaság, 1998).16
A definíció lényegére fókuszálva: nem az
egyéni állapot következménye a fogyatékosság,
hanem általában társadalmilag konstruált és
kulturálisan is erõsen meghatározott. 
Szükségesnek tûnik egy kiegészítõ megjegy-
zés a definícióhoz. Figyelemre méltó jelenség,
hogy számos törzsi kultúrában a fogyatékosság
fogalma egyáltalán nem is létezik (Kálmán–Kön-
czei, 2002). A középkori Európa fogyatékosság-
értelmezésének démonizáló motívumával egy-
becseng a japán „kegare” kifejezés, amelyhez ott
igen erõsen negatív jelentés tapad a fogya-
tékossággal kapcsolatban. A szó ugyanis a halál
konnotációját hordozza a japán nyelvben.17
Mivel a fogyatékosságtudomány fejlõdése
legalább részben a fogyatékosságügy fejlõdésé-
nek függvénye, a mozgalom elõrehaladása, az
emberi jogok lassú kiteljesedése, a diszkriminá-
ció kiûzetése a helyzet tudatosításával, történel-
mi folyamatba épített elmélyült elemzésével
párhuzamosan halad. Éppen ezért létezik olyan
meghatározás is a diszciplínára, amely szerint az
nem más, mint a fogyatékos-mozgalom elméleti
fegyvereként mûködõ kritikai társadalomtudo-
mány (Snyder, 2005). 
A vonatkozó hazai és külföldi kutatási ered-
mények a fogyatékos-mozgalmi politikai aktiviz-
mus felbukkanása és térnyerése irányába vezet-
tek. Oda, hogy a múlt század hatvanas-hetvenes
éveire kiélesedõ, helykeresõ és öndefiníciós kí-
sérletek eredményeként immár a világ összes or-
szágában kifejezõdésre jut a következõ markáns
igény, követelés. „Hálásan köszönjük, hogy ed-
dig szerettek bennünket – most már a jogainkat
akarjuk.” 
Ezen kevésbé ironikus, mint inkább keserû
felkiáltással indult tehát a fogyatékosságtörténet
emberi jogi korszaka – a múlt század hetvenes
éveinek második felében –, az a folyamat, amely
mindmáig tart, és amelynek eddigi betetõzése A
fogyatékossággal élõ személyek jogairól szóló
ENSZ-egyezmény 2006-ban történt elfogadása
volt.18
A SZOCIOLÓGIAI GONDOLKODÁS
ÚJ ÚTJAI
A fogyatékosság társadalmi modelljének két-
ségkívül figyelemre méltó konceptuális ereje
ellenére a modellhez illeszkedõ fogyatékosság-
gal foglalkozó kutatások kívül maradnak napjaink
társadalomtudományi elemzéseinek fõáramából
– elsõsorban azért, mert egyelõre még nem ren-
delkeznek erõs elméleti háttérrel. A fogyatékos-
ságtudomány – fõként angolszász – képvise-
lõinek körében napjainkban mind erõteljesebb
igényként és kérdésként merül fel, hogy milyen
módon és miféle keretben lehetne megalkotni
egy, a fogyatékossággal foglalkozó komplex tár-
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17 A fogalom értelmezésének pontosításában periodikánk Tudományos Tanácsadó Testületének japán tagja, Nagase
Osamu volt segítségünkre.
18 Szövegszerûen és kommentárokkal lásd jelen számunk Dokumentumok-rovatában.
sadalomtudományi elméletet. Vizsgálódásaik
során arra a részkövetkeztetésre jutnak, hogy
bár a fogyatékossággal élõ emberek demográ-
fiai, társadalmi jellemzõiket és állapotuk megélé-
sét tekintve rendkívül sokfélék, az orvosi modell
is és a társadalmi modell is univerzálisan igyek-
szik megmagyarázni a fogyatékosságot. Így ezek
külön-külön végül egy-egy olyan metahistorikus
narratívát alkotnak, amelyek éppen a fogyaté-
kossággal élõ emberek életének, tudásának és
tapasztalatainak egyes fontos dimenzióit kizárják
a megismerésbõl.
A fogyatékosságtudomány világszerte fortyo-
gó gondolati kohója távol áll még a szintézist
képviselõ idõszakos végtermék elõállításától. Az
egyik végpontot például a leedsi iskola képvi-
seli,19 akik szerint a társadalmi modellnél jobb
magyarázóerõvel bíró gondolati konstrukciót ed-
dig nem sikerült alkotnunk. A másikat a szintén
fogyatékossággal élõ Tom Shakespeare repre-
zentálja. Jó esély van rá, hogy éppen az ezen
irányok közötti markáns gondolati konfliktus lesz
a továbblépés egyik hajtóereje. Shakespeare
szerint a társadalmi modell kiszélesítésének
és/vagy egy merõben új modell megalkotásának
legfontosabb korlátját a kutatás és a mozgalom
egybefonódása képezi. Corker és Shakespeare
2002-es tanulmányukban az inkluzív és az
emancipatív kutatási irányokkal kapcsolatban
megjegyzik, hogy a korlátnak egyik oka lehet a
kutatások „emancipatív” jellege, vagyis az, hogy
a kutatók elsõsorban a mozgalmi-politikai priori-
tásoknak megfelelõen, a fogyatékossággal élõ
emberek szervezeteivel együttmûködve választ-
ják ki kutatási témáikat, amelyek így nem fel-
tétlenül összeegyeztethetõek a tisztán intellektu-
ális érdeklõdéssel. A témával foglalkozó tema-
tikus tudományos folyóiratok – pl. a Disability and
Society és a Disability Studies Quarterly folyama-
tosan publikálják a társadalompolitikai szakértõk
és a kutatók írásait is – a túl bonyolult szö-
vegeket használókat vagy a komplex elméletet
fejtegetõket azonban hasábjaikon gyakran erõs
bírálatok érik. Ráadásul az újabb elemzések
olyan kérdésekkel – így a kultúra, az identitás, a
test problémáival – is foglalkoznak, melyek elsõ
látásra másodlagosnak tûnnek a fogyatékosság-
gal élõ emberek elnyomása elleni küzdelemben.
Ahogy Ruth Pinder (1997) fogalmaz: „Hadd te-
gyem fel a kérdést másképpen. A társadalmi
modell holisztikusabb verziója egy olyan verzió,
amely teljes mértékben felismeri azt a módot,
ahogyan a szervezetek és a rendszer a maga
tekervényes összefonódásában együtt mûködik.
Ám, ha felismeri azt, hogy társadalmi és kultu-
rális világunknak egyszerre vagyunk termelõi és
termékei is, vajon nem lenne-e képes az emberi
élet értékét hangsúlyozó Mozgalom (a fogyaté-
kossággal élõ emberek mozgalma – a szerzõk
megj.) eredményeit is erõsíteni?”
Az új elmélet megalkotásához vezetõ utat
többen, többféle irányban látják. Goto 2004-es
tanulmányában a biopolitika, a test szabályozá-
sa, a test szociológiájának – amely olyan társa-
dalmat jelez elõre, ahol maga a test a politikai és
kulturális tevékenységek központi terepe –
elméletét javasolja, fõként az elsõsorban Foucault-
ra támaszkodó Bryan Turnerre hivatkozva. 
Carol Thomas és Mairian Corker (2002)
megjegyzik, hogy a napjainkban a materiális va-
lóságba mélyen beágyazott kommunikáció és
nyelv az, amelyeken keresztül a társadalmi való-
ság konstruálódik: így ezek együttese alkothatja
meg a fogyatékosság értelmezésének keretrend-
szerét.
A 2002-ben Corker és Shakespeare által
szerkesztett és jelen tanulmányunkban már idé-
zett kötet egyik fejezetében a szerzõpáros a fo-
gyatékossággal foglalkozó tudományos elmélet
irányába történõ elmozdulás lehetõségét egyér-
telmûen a posztmodern és a posztstrukturalista
gondolkodásban vélik megtalálni (anélkül, hogy
az elõbbiekben említett szerzõkhöz hasonlóan
szûkebb utakat fogalmaznának meg). A poszt-
modern megközelítés jellemzõit az alábbiakban
definiálják:
– elismeri, hogy nem lehet egyszerû és exk-
luzív módon leírni a valóságot,
– benne a hangsúly ontológiailag a bizonyta-
lanságon, az instabilitáson, az esetleges-
ségen, módszertanilag pedig a dekonstruk-
ción, szituációhoz kötött tudáson van,
– értelmezésében a szubjektum és a szociális
világ központ nélkülivé válik,
– a nyelv, a diskurzus és a kultúra fontosságát
hangsúlyozza, 
– a pszichoanalitikus elgondolásokat is hajla-
mos beépíteni a társadalmi elméletbe,
– leírja a tudás és a hatalom közötti, változó
kapcsolatokat,
– új megoldásokkal áll elõ a megismerés, az
érzékelés, a test, az etika és a társadalmi
igazságosság vonatkozásában.
Corker és Shakespeare álláspontja szerint az
említett jellemzõk a posztmodern megközelítést
egyértelmûen alkalmassá teszik arra, hogy a
fogyatékossággal foglalkozó kutatások a jelenle-
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ginél komolyabb magyarázó erõvel bíró elméleti
keretévé váljon. 
Tanulmányukban két – általuk posztstruk-
turalistának aposztrofált – szerzõ, Derrida és
Foucault egy-egy figyelemre méltó elméletét is
megemlítik, hozzátéve, hogy empirikus igazo-
lását különös fontosságú feladatnak tekintik.
Jacques Derrida érdeklõdésének középpont-
jában a jelentések kialakulásának vizsgálata áll.
Vélekedése szerint a „jelentés” magában foglalja
az azonosságot (az, ami) és a különbözõséget
(az, ami nem), ezért a jelentés folyamatosan kés-
leltetett. Derrida ezt a folyamatot „différance”-nak
nevezte el (a kifejezést a „différence” és „defer-
ral” szavakból alkotta). A szerzõ fogyatékosság-
ról vallott nézete szerint bár a két fogalom ellen-
tétes, a „normálisnak” szüksége van „fogyatékos-
ságra” önmaga definíciójához: a fogyatékosság
nélkül élõ ember a fogyatékossággal élõ ember-
rel ellentétbe állítva definiálja önmagát „normális-
ként”. A fogyatékosság tehát szorosan kapcsoló-
dik a „normális” meghatározásához, másodlagos
szerepe pedig a „normális” természetesnek vett
státuszát megerõsítõ kulturális közmegegyezés-
bõl adódik. Azt a folyamatot, amelynek során
feltárjuk egy meghatározott bináris ellentét
alapjait, dekonstrukciónak nevezi. (Derrida azon-
ban azt is megjegyzi, hogy mindig egyfajta biná-
ris logika keretein belül mozgunk, és akárhány-
szor próbálunk ebbõl kitörni, legfeljebb annak
alapjait tudjuk átírni.) A szerzõ mindemellett fog-
lalkozik azzal a folyamattal is, ahogyan az ún.
„fogyatékos-identitás” adaptálódik, és az érintett
személy megkonstruálja a maga fogyatékos-sze-
repét.
Michael Foucault, aki Derridához hasonlóan
rendkívül sokat foglalkozik társadalmi-etikai kér-
désekkel, a fogyatékossággal kapcsolatosan
számos igen érdekes gondolatra jutott. A szexu-
alitás története címû mûvében írja le az „én tech-
nikáira” vonatkozó elképzelését, vagyis azt a mó-
dot, ahogy az egyén az „énrõl” gondoskodik, és
megpróbálja magát kiváltságosként újraalkotni.
Foucault álláspontja szerint a károsodással
kapcsolatos diskurzusok burjánzása hozta létre a
„fogyatékos” kategóriát, és bár e diskurzusok
eredetileg az orvosi osztályozást szolgálták, ké-
sõbb elterjedtek a jog és a pszichiátria területén
is. Vagyis „fogyatékossággal élõ” emberek nem
léteztek ezen osztályozást megelõzõen, bár
maga a károsodás és az ezzel kapcsolatos gya-
korlatok természetesen igen. Felhívja tehát a fi-
gyelmet arra, hogy a társadalmi identitások azon
módok eredményei, amelyek szerint a tudás
rendszerezõdik. Emellett értekezik a tudás és a
hatalom közötti kapcsolat jellegérõl is: a „biopo-
wer” fogalmat használja a hatalom ama modern
formájára, amely a tudást az emberi élet átala-
kításának egyik elemévé tette. A tudomány
helyett õ inkább a geneológiát, vagyis az identi-
tások, az énképek, a társadalmi normák és intéz-
mények kialakítását nyomon követõ történelmi-
kritikai elemzéseket favorizálja, amelyek az
orvosi és az embertudományok szerepére kon-
centrálnak a „fegyelmezõ” társadalom kialakítá-
sában.
KÉT PÉLDA
A fogyatékosság mint identitás kialakítása folya-
matának goffmani, illetve foucaulti gondolata
kíséri végig azt a kutatást, melynek eredményeit
„Nobody’s just normal, you know”: The social
creation of developmental disability”20 címmel
tette közzé Valerie Leiter (2007). A kutatást az
egyesült államokbeli Massachusetts állam három
korai fejlesztõ (a késõbbiekben KF) programot
mûködtetõ intézményében folytatták le. Össze-
sen 31 családot és 19 munkatársat vizsgáltak: 4
családban mind az anya, mind az apa, míg 27-
ben csak az anya vállalkozott az interjúra.
A kutatás elsõdleges célja – a szerzõ meg-
fogalmazása szerint – annak a folyamatnak a
makro- és mikroszinten történõ feltárása volt,
melynek során egy gyermek a „fogyatékossággal
élõ” kategóriába kerül. A kutatók makroszinten
bemutatták a szövetségi és állami jogalkotás
kapcsolódó irányelveit, azokat a közpolitikákat,
amelyek következtében kialakultak a gyermekko-
ri fogyatékossággal foglalkozó programok krité-
riumrendszerei (így a KF-éi is). Vagyis leírták,
hogy miként húzza meg a határt az állami szabá-
lyozás a „normál” és „fogyatékos” kora gyermek-
kori fejlõdés között – megalkotva ezzel a fogyaté-
kossággal élõ gyermek kategóriáját. 
Míg szövetségi szinten a gyermekkori fogyaté-
kosság meghatározására meglehetõsen általános
definíciókat alkalmaznak, addig állami szinten a
fogyatékosság meghatározása sokkal inkább
részletekbe menõ. Itt már a kategóriába tartozó-
nak tekintik azokat a gyerekeket is, akiknél pl.
valamiféle fejlõdési rendellenességet diagnoszti-
záltak, de azokat is, akiknek a fejlõdése statiszti-
kailag eltér a „normálistól”, illetve azokat is, akiket
a KF munkatársai az alkalmassági vizsgálat alap-
ján „megkérdõjelezhetõnek” ítéltek (ezáltal tehát
az egészségügyi személyzet kezébe helyezték a
döntés jogát). 
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Vizsgálták a gyermekek felmérésének me-
chanizmusát, a szakszemélyzet hozzáállását és
azt is, hogy a procedúra eredményeképpen adott
„minõsítés” milyen hatással járt a szülõkre és a
szülõ-gyermek kapcsolatra nézve. Azt tapasztal-
ták, hogy a programba való bekerülést megelõ-
zõen a megkérdezett szülõk „normális fejlett-
ségre” vonatkozó elképzelése elsõsorban a
közvetlen társadalmi környezetükben lévõ más
gyerekekrõl szerzett ismereteikbõl táplálkozott,
és (csak) másodsorban sarjadt pszichológus és
gyermekorvos szakemberek definícióiból. Ezért
saját gyermeküket soha nem fogyatékossággal
élõként, legfeljebb „más-ként” jellemezték. A KF-
ben való részvétel és a felmérés mechanizmusa
azonban jó néhány esetben átformálta a szülõk
gyermekük egészségérõl és fejlõdésérõl alkotott
elképzeléseit: immár õk is az orvosi szemlélet-
módnak megfelelõen, mint fogyatékossággal élõ-
re kezdtek gyermekükre tekinteni, és úgy is ke-
zelték. Megállapították, hogy ez az értelmezés-
változás a jövõben komolyan befolyásolja majd a
gyermek fejlõdését. 
Mind szemléletmódját, mind metodikáját
tekintve érdekes és elõremutató az a vizsgálat,
melyet utcai verekedések következtében gerinc-
sérülést szenvedett fiatal afrikai-amerikai férfiak
körében végeztek Chicagóban, és amelynek
eredményeit „The production of disability culture
among young African–American men” címmel
ismertették a kutatók. Patrick J. Devlieger, Gary
L. Albrecht és Miram Hertz következtetéseiket a
Social Science & Medicine címû folyóiratban
2007-ben osztották meg a tudományos a köz-
véleménnyel. Az általuk ismertetett vizsgálat egy
1998-ban kezdõdött kutatás része, mely Chicago
afrikai-amerikai közösségében vizsgálja az erõ-
szak, a fogyatékosság és a fogyatékos-kultúra
metszéspontjait. A kutatás során a lehetséges
módszerek rendkívül széles tárházát alkalmaz-
ták, életútinterjút, fókuszcsoportos vizsgálatot,
viselkedésmegfigyelést, statisztikai adatok má-
sodelemzését egyaránt. A bemutatott eredmé-
nyek 6 lövés, verés vagy késelés miatt gerinc-
sérülést szenvedett fiatal életének 5 éven ke-
resztüli megfigyelésébõl születtek. Bemutatták a
sérülés körülményeit és az azzal járó következ-
ményeket, de fõként azt a folyamatot, amelynek
során a rehabilitációjukat segítõ intézményben új
társadalmi közegre, kapcsolatokra és újfajta
identitásra is találtak – a folyamatot, amelynek
eredményeként az intézményen belül új fogyaté-
kos-kultúra született. 
A három szerzõ említett eredményei a fogya-
tékossággal foglalkozó szakmai diskurzusban
nem is elsõsorban a kutatás közvetlen eredmé-
nyei miatt érdekesek (hiszen a célcsoport rend-
kívül specifikált). Sokkal inkább azon alapelvek
és szemléletmód érdemelnek figyelmet, amelye-
ket a kutatók az elemzés során alkalmaztak.
Beépítették ugyanis az érintettek tapasztalatait,
alkalmazták a narratívaelemzés módszerét, fi-
gyelmet szenteltek a közös jeleknek, szimbólum-
rendszernek, nyelvezetnek, a ceremóniáknak és
rítusoknak, ill. alaposan elemezték a csoport te-
vékenységeit és interakcióit.
A FEMINISTA FOGYATÉKOSSÁG-
TUDOMÁNYI DISKURZUS KÖRVONALAI
A feminista fogyatékosságtudomány a két tudo-
mányterület, a feminizmus21 és a fogyatékos-
ságtudomány egymáshoz simulásából jött létre.
Tudományos és kulturális mûködésével alap-
vetõen a fogyatékosság értelmezésének kri-
tikáját vállalja, mégpedig a társadalmi nem és a
hatalom viszonyának elemzésével. Ez, a hozzá-
vetõleg egy-másfél évtizednyi történettel bíró
diszciplína, mint újonnan integrált tudományos
narratíva, messzemenõen épít a multidiszcip-
linaritás érvényesítésére. Új képet fest a nõkrõl,
a fogyatékosságról, újraértelmezi a másságot,
miközben visszaemeli a test szerepét a szub-
jektummá válás folyamatának értelmezésébe.22
A feminista mozgalom soha nem volt egy-
séges mozgalom. Már a ’60-as és a ’70-es évek-
ben is három fõ irányvonal jellemezte – marxista,
liberális, radikális – amelyek eltérõ hagyomá-
nyokra építettek, s megosztották a gondolko-
dókat. A ’80-as évek közepére a posztmodern
kiteljesedésével különbözõ identitáspolitikák
áramlatai hatották át a feminizmust. Ezek az
irányzatok megkérdõjelezték a feminizmus nõi
alanyának (fehér, középosztálybeli, nyugati)
egyetemességét, s a középpontba állították a
nõkön belül, illetve közöttük meghúzódó különb-
ségeket. Erre az idõszakra tehetõ, hogy a mind-
eddig kisebbségi csoportokat képviselõ gondol-
kodók (fekete, leszbikus, queer) immár saját rep-
rezentációs teret igyekeztek kivívni maguknak.
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21 „A feminizmus nem csupán a szubjektum hamis egyetemességével szembeni kritikai mozgalom, hanem a nõk azon
vágyának pozitív artikulációja és megerõsítése, amellyel a szubjektivitás különbözõ formáit biztosíthatják és
megélhetik. Ez a folyamat egyszerre tartalmazza a nõkre vonatkozó, már meglévõ definíciók és reprezentációk
kritizálását, valamint a nõi szubjektivitás új képzeteinek megteremtését.” (Részletesebben lásd Braidotti, 2007, 51.)
22 Ebben a témakörben lásd különösen például Gerhard Aba képeit periodikánk jelen számában.
A feminizmus, miközben önreflexív módon
kérdõjelezi meg a nõ fogalmának koherenciáját,
elemzéseiben a nõ egységes kategóriájának
vizsgálata helyett egyre inkább arra fókuszál,
hogy feltérképezze és megértse, hogy a külön-
bözõ társadalmi meghatározottságok mátrixában
hol és milyen formákban futnak össze ezek a
sokszoros identitások.
A ’80-as évek végétõl a ’90-es évek elejétõl
hallatják hangjukat a feminista gondolkodású
fogyatékossággal élõ mozgalmár nõk – mint
például Jenny Morris (1993) vagy Susan Wendell
(1989) is –, akik saját, önálló narratíváik felhasz-
nálásával tágították a különbözõség feminista
fogalmát.
A feminista fogyatékosságtudomány a fogya-
tékosságügyi tudást, feminista kritikai gondolko-
dással erõsíti. Új módszereket, elemzési kategó-
riákat ajánl, kísérletet tesz arra, hogy a koráb-
biaknál nagyobb pontossággal tárja fel és adja
vissza a fogyatékosság átélt, nõi tapasztalatát.
Alapjaiban kérdõjelezi meg azt a felfogást, mi-
szerint a fogyatékosság hiba, hiány vagy túlten-
gés volna, vagy akár olyan testi vagy mentális
betegség, amit normalizáló eljárásokkal kezelni
kellene. (Garland-Thomson, 1994). A feminista
fogyatékosságtudomány szerint a fogyatékosság
a testrõl szóló, egy lehetséges kulturális narratí-
va. Így a különbséget és a megtestesülést köz-
ponti fogalmaiként kezeli, radikális újraértelme-
zését adva ezzel a fogyatékosságnak és a más-
ságnak. 
A feminista fogyatékosságtudomány sajátos
eszközeivel, szemléletével tovább erõsíti és
mélyíti az alapját képezõ két diszciplína kritikai
hagyományait. Mára a feminista kiadványokban
és folyóiratokban a fogyatékosság éppen annyira
fontos tengelypontja lett a nõk közötti különbség
artikulálásának, mint a faj, az etnicitás, vagy akár
a társadalmi osztályhoz tartozás mentén meg-
húzódó különbözõségek. Rosemary Garland-
Thomson szavaival élve, „a feminista fogyaté-
kosságtudomány már a feminizmus egyik meg-
határozó alkategóriája” (1994, 587).
A FOGYATÉKOS-KULTÚRA
Néhány éves jelenség: a fogyatékosságnak mint
kvázi-koherens kultúrának a felfogása, mely a
kortárs kultúra nyomvonalain kialakuló, mozga-
lomként is értelmezhetõ, alternatív kultúra. Ma-
gas színvonalú, izgalmas munkák születnek a
különbözõ mûvészeti formák által, melyek alko-
tóit a közös társadalmi tapasztalás, az elnyo-
matás, kirekesztettség élménye köt össze. A mû-
vészeti produktumok a másság, a különbözõség
újraértelmezésével, éltetésével egy új kánont te-
remtenek meg, mely kánon jelentõs hatást gya-
korol az úgynevezett mainstream kultúrára is.
E látásmód felemelkedése a siket-kultúra
kibontakozásával kezdõdött, de annak nagyfokú
zártságával szemben ez sokkal inkább befoga-
dó. Ha elfogadod alapvetõ értékeit, könnyen le-
het, hogy hívogatónak fogod találni. Számos
kimagasló képviselõje közül itt most a sokoldalú
posztavantgard mûvészt, Cheryl Marie Wade-
et23 említjük.
Ez az irány túléli immár az emberi jogi korsza-
kot. Végsõ üzenete: már nem bújunk el – tudunk
valamit, amit senki más. Mi vagyunk, ilyenek
vagyunk, és büszkék vagyunk rá.
ÖSSZEGZÉS HELYETT
A napjainkban kijegecesedõ fogyatékosságtudo-
mány – éppen említett jellemzõibõl adódóan –
alkalmas arra, hogy többféle nézõpontot, elméleti
megfontolást, módszert, irányzatot és megkö-
zelítést a „keretei közé engedjen”. Ez különleges
lehetõség a kutatók számára. Mivel kérdésfelte-
véseinket és megközelítésmódjainkat immár
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23 Wade-nek e cikk két szerzõje, személyesen is nagyon sokkal tartozik.
Képének forrása: http://www.disabilityhistory.org/dwa/edge/curriculum/cult_prof_wade.htm  Letöltés: 2008. június 8.
Cheryl Marie Wade
nem korlátozza erõs diszciplináris keret, így
együttes alkalmazásuk, vagy akár a köztük törté-
nõ választás is alárendelhetõ a mindenkori meg-
ismerési célnak. A fogyatékosságtudomány kife-
jezetten erõs hívó-integratív jellegét támasztja
alá, hogy a kutatott jelenség minél alaposabb
megértéséhez valamennyi tudományágból érkezõ
kutató tudása egyenértékûvé és relevánssá válik.
(Megismerési folyamatát tehát semmiképpen sem
jellemzi a „klasszikus diszciplínák” esetében oly
gyakran megfigyelhetõ redukcionizmus.) 
A megismerési célok mindemellett igen sok-
félék lehetnek. Egyetlen kemény kritériumnak
kell megfelelniük, annak, hogy a kutatás új irá-
nyai, modelljei valóban fontos kérdéseket kell,
hogy érintsenek, és ne veszítsék el közérthetõ-
ségüket, életszerûségüket és kapcsolatukat a fo-
gyatékossággal élõ emberekkel. 
Így válik tudományágunk egy tudományosan is
befogadóbb, nyitottabb világ egyik teremtõ forrá-
sává.
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A fogyatékosságtudomány mindmáig leg-
nagyobb volumenû alkotása, mely encik-
lopédikusan, ám mégis a szükséges
elemzési mélységet úgyszólván minden
esetben prezentálva tárja fel lényegében
egész eddigi megszerzett tudásunk hori-
zontjait. 4 és fél kötet tartalmazza az
elmélyült szócikkeket, a IV. kötet második
fele teljes összefoglaló bibliográfiát és
indexet ad, míg az V. eredeti forrásdoku-
mentumokat mutat be.
(A mû az ELTE Bárczi Gusztáv Gyógype-
dagógiai Fõiskolai Karának Könyvtárában
– 1097 Ecseri út 3. – helyben olvasásra
hozzáférhetõ).
ALBRECHT, G. ET. AL. 2005. ENCYCLOPEDIA OF DISABILITY I-V. 
SAGE PUBLISHING, THOUSAND OAKS, CA
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„P I R O S C I P Õ B E N S Z E R E T N E T Á N C O L N I ”  –  1999
PROLÓGUS
A Fogyatékosságtörténeti Vándorkiállítás jelen-
leg teljes, de a jövõben esetleg még alakuló
anyaga, a fogyatékosságtudomány nemzetközi
perspektívában is kiemelkedõ, az ENCYCLOPEDIA
OF DISABILITY-vel és néhány más nagy volumenû
alkotásával egy lapon említhetõ vállalkozása. A
fogyatékossággal élõ embereket tömörítõ, az
öNÉRVÉNYESÍTÉST (self-advocacy), a mEGERÕSÍTÉST
és a HATALOMMAL VALÓ FELRUHÁZÁST (empowerment)
fõ céljaként valló amerikai non-profit szervezet,
az ACT (Advocating Change Together) és az
ELTE GYFK (Bárczi) Foglalkozási Rehabilitációs
Kutatócsoportja közös munkájának eredménye.
A Kiállítás elsõsorban új ismereteket és újszerû
gondolkodásmódot ajánl.
29 nagyméretû tablón tekinthetõ át – a vonat-
kozó hazai társadalomtörténetet is bemutatva – a
fogyatékosságügy világtörténete. Túlmutatva a
fogyatékosság képekkel illusztrált és szövegek-
kel elemzett, tényszerû és kronologikus ismerte-
tésén, társadalomtörténeti és kultúrtörténeti té-
nyezõk feltárására is vállalkozik.
A VÁNDORKIÁLLÍTÁS EDDIGI
TÖRTÉNETE DIÓHÉJBAN
Az eredeti 21 amerikai tabló megtalálását köve-
tõen a hazai, fogyatékossággal élõ embereket tö-
mörítõ szervezetekkel, számos szakemberrel és
a témában legmélyebben érintett barátainkkal
összefogva gondolatokat, képeket gyûjtöttünk.
Igazi szép fogyatékosságügyi összefogásként ké-
szültek el a további tablók.
A Kiállítást elõször 2007. december 4-e és
2008. január 28-a között mutattuk be a Budai
Várban, valóban méltó környezetben: a Buda-
pesti Történeti Múzeumban. A megnyitó egyúttal
szakmai elismerések átadásának is színhelye
volt. Azon személyek kaptak kitüntetést, akik
tevékenységükkel a fogyatékossággal élõ embe-
rek társadalmi beilleszkedését segítették. A
díjazottak között volt – a megnyitóbeszédet is
mondó – Harmati Sándor úr1, aki az elsõ olyan
személy Magyarországon, aki intellektuális fo-
gyatékossággal él, és komoly állami kitüntetés-
ben részesült.
A Kiállítás 2008-ban vándorkiállítássá vált, és
a megyeszékhelyek döntõ többségét végigjárta;
magyarországi útjain több tízezer ember látta.2
Bár errõl konkrét adatokkal nem rendelkezhetünk,
de bizonyos, hogy a maga sajátos eszközeivel
hozzájárult a fogyatékossággal élõ emberek tár-
sadalomtörténetével, életével, a társadalomban
betöltött helyükkel összefüggésben a többségi
társadalom szemléletében egy kevésbé elõíté-
letes, valósághû és tisztább kép kialakulásához.
A FOGYATÉKOSSÁGTÖRTÉNETI
VÁNDORKIÁLLÍTÁS EDDIGI HAZAI SZÍNHELYEI
Budapest: Budapesti Történeti Múzeum, Budai Vár,
2007. december 4. – 2008. január 28.
Székesfehérvár: Autóbusz-pályaudvar, 2008.
március 7–21. 
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„Amíg tragédiának tekintjük fogyatékosságunkat, addig sajnálni fognak minket. Amíg szégyelljük
magunkat, addig haszontalannak tekintik majd az életünket. Amíg hallgatunk, addig mások mondják meg
nekünk, hogy mit tegyünk.” ADOLF RATZKA 2005
KÖ N C Z E I GY Ö R G Y
FOGYATÉKOSSÁGTÖRTÉNETI
VÁNDORKIÁLLÍTÁS
1 Beszéde látható, hallható a youtube-on is.
2 Mindezért õszinte köszönettel tartozunk szponzorainknak: a Szociális és Munkaügyi Minisztérium mellett a Budapesti
Történeti Múzeumnak, a Szerencsejáték Zrt.-nek, a Sony Magyarország Rt.-nek, és a vándorlásban partnerül mellénk
szegõdött hazai Esély-házak hálózatnak.
Szombathely: Berzsenyi Dániel Könyvtár, 2008.
április 17– 29.
Szekszárd: Pécsi Tudományegyetem Illyés Gyu-
la Fõiskolai Kar, 2008. április 30. – május 11.
Debrecen: Kölcsey Központ, 2008. május 13–26.
Eger: Mûvészetek Háza, 2008. május 27. –
június 9.
Nyíregyháza: Móricz Zsigmond Megyei és Városi
Könyvtár, 2008. június 10–26.
Gyõr: Megyeháza, 2008. szeptember 9–19.
Budapest: Gödör Klub, 2008. szeptember 19–26.
Budapest: Gömb – Aula, ELTE Lágymányosi
Tömb, 2008. szeptember 26.
Pécs: Pécsi Tudományegyetem, 2008. október
6–9.
Szolnok: Aba Novák Mûvelõdési Ház, 2008.
november 11–24.
Békéscsaba: Megyei Könyvtár és Tudástár,
2008. december 
A Kiállítás Magyarországon kívül – angol nyelven
– Strasbourgban is bemutatásra került. A Buda-
vári Palotában rendezett esemény mellett két-
ségkívül a legkiemelkedõbb, erõs nemzetközi
hatással is bíró esemény az Európa Tanács Pa-
lotájában, Strasbourg-ban, 2008. október 29-tõl
november 7-ig tartó bemutató volt. A Kiállítás el-
sõ napján, október 29-én, éppen egy, a fogyaté-
kossággal élõ emberek jogairól rendezett konfe-
renciát is megnyitottak. Itt az európai országok
fogyatékosságügyi vezetése, fogyatékossággal
élõ külföldi vezetõk, kormányok képviselõi láthat-
ták a Vándorkiállítást, és szembesülhettek azzal
a kétségkívül példaértékû ténnyel, hogy a fogya-
tékossággal élõ emberek, szervezeteik (hiszen
tõlük is kaptunk képeket a kiállítási anyaghoz), a
kormányzati támogatás, egy kis egyetemi tan-
szék és egy önzetlenül adományozó profitorientált
cég együttesen milyen teljesítményre képesek.
További külföldi terveink (ahová érvényes meg-
hívásunk van): Szlovákia, USA, Brüsszel: Európai
Parlament.
A hazai munkálatokat végzõ ELTE Foglalko-
zási Rehabilitációs Kutatócsoportjának missziója
a fogyatékosságügyet támogató projektek indí-
tásán túl a Kutatócsoport által létrehozott értékek
és tudás közvetítése is. Úgy gondoljuk, hogy a
fogyatékosságtudomány hazai terjesztéséhez
nélkülözhetetlen az internetes megjelenés. Fej-
lesztettük a Vándorkiállítás honlapját3, és meg-
valósítottuk a Moodle (elektronikus tanulási kör-
nyezet) reinstallációját, amely ma már megfelelõ
felületet biztosít a szemléletváltást támogató fo-
gyatékosságtörténeti tudás idegen nyelvû terje-
déséhez/terjesztéséhez is (angol nyelvû honlap4).
A KIÁLLÍTÁS LEGFONTOSABB CÉLJA,
hogy kimozdítsa a fogyatékosságról való tudást
abból a helyzetbõl, ahová a diszkrimináció és az
elnyomás által meghatározott, uralkodó diskur-
zusok folytán került. Segít rávilágítani azokra az
attitûdökre, amelyek megnehezítik a fogyatékos-
sággal élõ emberek életét, felveszi a harcot az
elõítéletek és a stigmatizáció ellen annak érde-
kében, hogy felhívja a figyelmet a fogyatékos-
sággal élõ emberekkel szemben megnyilvánuló
hátrányos megkülönböztetésre, s ezzel elõsegít-
se könnyebb beilleszkedésüket, aktív társadalmi
részvételüket, egy olyan környezet megteremté-
sét, ahol alapvetõ igény az emberi jogok tisztelet-
ben tartása és a sokszínûség elfogadása.
A Fogyatékosságtörténeti Vándorkiállítás fel-
fogható egy rekonstrukciós folyamat fontos állo-
másaként, amely elkerülhetetlenül a másság fo-
galmának újraalkotására késztet. Így, azon túl,
hogy a szélesebb értelemben vett fogyatékos-
ságügyi szakma fejlõdését támogatja, a kialakult
társadalmi gondolkodás formálásának is haté-
kony eszközévé válhat, éppen a fogyatékosság-
hoz fûzõdõ megfáradt sztereotípiák szigorú, kriti-
kai úton történõ leváltásának kísérletével.
A KIÁLLÍTÁS MEGVALÓSÍTÁSA
Az amerikai non-profit szervezet, az ACT
(Advocating Change Together) 21 eredeti tablóját
az ELTE GYFK (Bárczi) Foglalkozási Rehabilitá-
ciós Kutatócsoportja 6 (+2 bevezetõ) táblával
egészítette ki, amelyek – az eredeti tablókon
nem tárgyalt – az európai, magyar, illetve az
Egyesült Nemzetek Szervezetéhez fûzhetõ ese-
mény- és ideológiatörténetet követik nyomon. A
Kiállítás anyaga így 29 darab 30X90X2715 cm-
es háromoldalú, talajon elhelyezett, PVC moli-
nókkal ellátott digitális nyomású táblán látható.
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3 http://e-oktatas.barczi.hu/moodle/course/view.php?id=49
4 http://moodle.disabilityknowledge.org/course/view.php?id=14
A Vándorkiállítást minden magyarországi színhe-
lyen szervesen kiegészíti a háttérben folyama-
tosan futó, 30 perces „akciófilm”, Cheryl Marie
Wade fogyatékosjogi aktivista nagy erejû alkotá-
sa, mely kifejezetten a fogyatékossággal élõ em-
berek öntudatra ébresztésének, felrázásának, ha-
talommal való felruházásának szándékával ké-
szült. Az egyenlõ esélyû hozzáférés érdekében a
film felirattal és hangalámondással is ellátott.
ESÉLYEGYENLÕSÉGET ÉS AZ
EGYENLÕ ESÉLYÛ HOZZÁFÉRÉST
BIZTOSÍTÓ ESZKÖZÖK
Magyarországon nem példa nélküli, de példaér-
tékû, ahogyan a Kiállítás megoldja az egyenlõ
esélyû hozzáférés nehéz, de feltétlenül nemes
feladatát. Az intellektuális fogyatékossággal élõ
emberek a helyszínen KÖNNYEN ÉRTHETÕ nyelven,
papírra nyomtatva olvashatják, a vak emberek
Mp3 lejátszóról meghallgathatják a Kiállítás
anyagát, amely le is tölthetõ hangfájlokban a Ki-
állítás magyar nyelvû honlapjáról.5 A Vándor-
kiállítás minden helyszíne fizikailag akadály-
mentes volt. (Egyes helyszíneken – a nagyszá-
mú külföldi látogatóra tekintettel – angol nyelven
is olvasható volt a Kiállítás anyaga.) A Vándorki-
állítás angol nyelvû internetes oldalán az említett
hangfájlok kifejezetten szép angol tolmácso-
lásban hallhatóak, de a könnyen érhetõ változat
is hozzáférhetõ.
A kiállítási anyag készítése és vándorlása
során nem is az együttmûködõ nagy létszámú
csapat zökkenõmentes és jó hangulatú együtt-
mûködése, hanem a legkülönfélébb fogyatékos-
ságokkal élõ emberek lelkes közremûködése volt
a leginkább felemelõ élmény: ahogyan elõadó-
mûvészeti tudásukkal, jelenlétükkel, figyelmükkel
kísérték a Vándorkiállítás egész mûködését.
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5 Jellemzõ történet, egy a sok közül: Nyíregyházán – a városi szervezet vezetõi mesélték – a megnyitóra ellátogatott
vak látogatók a hangfájloknak az internetrõl történt meghallgatása során nem értették Adolf Ratzka nevét (periodikánk
Tudományos Tanácsadó Testületének egyik tagja), a tõle idézett gondolatot azonban igen fontosnak ítélték. Ezért
megbíztak valakit, hogy ugorjon át az akkor éppen Debrecenben állomásozó Vándorkiállítás megtekintésére, hogy az
idézet szerzõségét tisztázni tudják.
Budapest,
Budai Vár,
2007. december 4.
– 2008. január 28.
Strasbourg,
Európa Tanács Palotája,
2008. október 29.
– november 7.
SZEMPONTOK A KÉZIRAT
ELKÉSZÍTÉSÉHEZ
A kéziratot kérjük kettõ kinyomtatott példányban és
DOC vagy RTF kiterjesztésû Word file-ban (bármilyen
adathordozón vagy email-en) is benyújtani. Kérjük
ügyeljenek, hogy a file-ok vírusmentesek legyenek.
A cikk elé külön oldalon kérjük feltüntetni a
tanulmány címét, a szerzõ(k) nevét, munkahelyének
pontos megnevezését, e-mail címét és levelezési
címét.
A cikkek maximum 10 soros magyar és angol
nyelvû összefoglalását kérjük külön oldalon csatolni,
a cikk címével együtt.
NÉHÁNY HASZNOS INFORMÁCIÓ
FÕSZÖVEG
Nagyjából egyforma oldalak: 1 oldalon kb. 30 sor, 12
pt-os betû (Times New Roman), 1.5-es sortávolság,
mindkét oldalon 3 cm-es margó.
APRÓ BETÛS SZÖVEG
Ugyanolyan, mint a fõszöveg, de a nyomtatott kéz-
iraton a margón húzott függõleges vonallal és a „petit”
felirattal jelölhetõ.
TARTALOM, CÍMEK
Teljes tartalomjegyzék, amely kivétel nélkül vala-
mennyi címet tartalmazza, amelyek a szövegen belül
vannak. Címek hierarchiáját a legszerencsésebb a
betûmérettel és a félkövér kiemeléssel jelezni.
KIEMELÉSEK
Célszerû csak kurzív (dõlt, italic) és félkövér (bold)
kiemelést használni. Ritkítás, aláhúzás és egyéb más
variáció szerepeltetése a szövegben nem javasolt.
A lábjegyzeteket a footnote/lábjegyzet paranccsal elõ-
állítva, arab számokkal sorszámozva kérjük.
TÁBLÁZATOK
A táblázatokat a lehetõ legegyszerûbb, a szerkezetet
feltüntetõ formában (egyszerû Word táblázat) cél-
szerû elkészíteni.
FELSOROLÁSOK, SZÁMOZÁSOK
Az adott kéziraton belül lehetõleg egységes formában
legyenek. Ha egy fejezeten belül a címek jelölésére
pl. a számozás kerül alkalmazásra, akkor – amennyi-
ben a tartalom nem teszi szükségessé a változtatást
– a további fejezetekben is ez a megoldás maradjon.
IDEGEN BETÛK, SZIMBÓLUMOK, JELEK,
RÖVIDÍTÉSEK, BETÛSZAVAK
A Word for Windows tálcán kínált automatizmusainak
(pöttyözött, sorszámozott, francia bajuszos bekez-
dések, görög betûk, copyright stb.) használatakor a
tördelõprogramba konvertálás után az automatizmus
vagy zavaró karakterként jelenik meg, vagy eltûnik. A
szövegszerkesztõ lehetõségeit a kéziratban csak oly
mértékben javasolt használni, hogy az a további fel-
dolgozást ne zavarja.
A szakszavak írása egységes legyen.
Lehetõség szerint kerüljük a rövidítéseket,
betûszavakat. Amennyiben mégis ilyen kerül a mûbe,
az  elsõ elõforduláskor a szó mellett közvetlenül záró-
jelben magyarázzuk meg, vagy közöljük egy mellékelt
rövidítésjegyzékben.
OLDALSZÁMOZÁS
Az oldalszám (1-tõl folyamatosan) a kéziraton lehe-
tõleg alul szerepeljen.
ÁBRÁK
Mindegyik ábrafajtára vonatkozik, hogy a fénymásolt
és tintapatronos nyomtatóval készített ábrákat nem
fogadjuk el, ezek a további elõkészítés szempontjából
használhatatlanok. Célszerû az ábrákat és fotókat
egy külön dossziéban összegyûjteni, számozni, felira-
tozni és helyüket a kéziratban pontosan megjelölni.
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A KÉZIRAT BENYÚJTÁSÁNAK FELTÉTELEI
A FOGYATÉKOSSÁG ÉS TÁRSADALOM c. periodika 2008-ban került megalapításra, a fogyatékosságtudomány
nemzetközi akadémiai folyóirataként. Új kutatási eredményeket bemutató cikkek mellett esszéket, kiemelkedõ
fogyatékosságtudományi, fogyatékosságtörténeti dokumentumokat és társ-folyóiratokat, köteteket, filmeket,
szakmai konferenciákat bemutató, elemzõ szemlecikkeket közöl. Emellett szakmai vitafórumul is szolgál innovatív
fogyatékosságügyi témakörök (a gyógypedagógia klasszikus tárgykörein túl, a fogyatékosságtörténet, a
fogyatékosság politológiai, pszichológiai, szociológiai, mûvészeti aspektusai, a társadalmi integráció vs.
kirekesztés, a kommunikációtudományi megközelítés, a jogtudományi látásmód, a foglalkoztatás, vagy akár a
halmozódó társadalmi hátrányok kutatási új eredményei stb.) számára.
SZÍNES ÁBRA
Lehet színes papírkép.
FÉNYKÉP
Kifogástalan minõségû, eredeti felvétel fogadható el.
RÖNTGENFELVÉTEL
Az eredeti felvétel azonos (pozitív vagy negatív) állásban.
SZKENNELT ÁBRA/FOTÓ
300 DPI, JPG, BMP vagy TIF kiterjesztésû  file-okat kérünk.
ÁBRÁK JELZÉSEI, SZÁMOZÁSAI
Az ábrák sorszámát vonalas ábrán a papír sarkán,
fényképen a kép hátoldalán, dia esetén a diakereten
szükséges feltüntetni. A kép helyes állását talpas nyíl-
lal javasolt jelölni. A nyíl hegye a kép tetejét mutassa.
Az ábrát semmiképpen se illessze a Word doku-
mentumba (ha kinyomtatva is eljuttatja írását, abba
bele lehet tördelve). Szövegbeni helyét megjelölve
külön fájlként juttassa el hozzánk, a fentebb felsorolt
formátumok valamelyikében.
MÁSTÓL ÁTVETT ÁBRA
Közléséhez a szerzõ, ill. a kiadó engedélye, élõ sze-
mély felismerhetõ képének közléséhez az illetõ (vagy
képviselõje) hozzájárulása szükséges. Ennek beszer-
zése a Szerzõ kötelessége.
HIVATKOZÁS
A szövegen belül: (Atkinson, 1990), vagy (Atkinson,
1990, 13–17). Szerzõtársak esetén: (Atkinson – Williams,
1990), vagy (Atkinson és Williams, 1990).
Amennyiben egy zárójelen belül több hivatkozás
szerepel, kérjük, pontosvesszõvel válassza el õket.
IRODALOMJEGYZÉK
Az irodalomjegyzék a szerzõk nevének ábécérendjé-
ben készüljön.
Ha az irodalomjegyzékben egy szerzõtõl/szer-
kesztõtõl több tétel is szerepel, ezeket a megjelenés
idõrendjében kell közölni.
Ha a hivatkozott irodalmat kettõnél több szerzõ
írta, magyar szerzõknél: és mtsai, idegen nyelvû szer-
zõknél: et al. rövidítést kell alkalmazni.
Ugyanazon szerzõtõl azonos kiadási év esetén
az évszám után az a-b-c jelzést használjuk.
Könyvekben, tanulmánykötetekben szereplõ iro-
dalmak esetében: In: szerkesztõ(k) neve, kötet címe,
folyóiratokban: In: cím, és a folyóirat száma kerüljön
feltüntetésre, mindkét esetben az oldalszám meg-
jelölésével. Az irodalomjegyzéket a következõképpen
javasoljuk  egységesíteni:
[szerzõ/szerkesztõ] [(kiadás éve)]: [cím]. [kiadó],
[helység].
NÉHÁNY PÉLDA:
FREIRE, P. (1973): Education for critical conscious-
ness. Continuum International, New York.
KÖNCZEI GY. – ZSOLNAI L. (2004): …Az embert magát
tekinti a gazdálkodás céljának…. In: Zászka-
liczky P. – Verdes T. (szerk.): Tágabb érte-
lemben vett gyógypedagógia. ELTE GYFK –
KFPF, Budapest, 345–367.
ATKINSON, D. – WILLIAMS, F. (1990): ”Know me as I
am.” An anthology of prose, poetry and art by
people with learning difficulties. Hodder and
Stoughton, London.
ATKINSON, D. – WALMSLEY, J. (1999): Using autobio-
graphical approaches with people with
learning difficulties. Disability & Society, 14
(2), 203–216.
INSTRUKCIÓK A KÉZIRAT LEÍRÓJÁNAK
A file-ok elkészítéséhez a Word for Windows program
ajánlott. A szöveget kérjük RTF vagy DOC kiter-
jesztésû file-okban menteni. A beíráskor nem javasolt
a Word automatizmusait használni (pl. automatikus
számozás), ezek a tördelõprogramba konvertáláskor
egyszerûen eltûnnek, vagy egyéb más gondot okoz-
hatnak.
LEÍRÁSKOR
• A szóköz másra nem használatos, mint hogy két
szó közé kerüljön egy.
• Tabulátorra általában nincs szükség (a táblázatok
legegyszerûbben táblázatszerkesztõvel kivitelez-
hetõk).
• Manuális elválasztás nem használatos, ezt a
számítógép elvégzi. Az se baj ha a program nem
használ elválasztást.
• Kérjük figyelembe venni a kötõjel és a gon-
dolatjel, esetleg francia bajuszos bekezdés
közötti különbségeket: (- kötõjel; – gondolatjel; —
bár a billentyûzeten létezik, a magyar helyes-
írásban már nem használatos).
• Magyar idézõjel használata: „az idézõjel és az
idézett szöveg között soha ne legyen szóköz!”.
• Kerek zárójel használata: (a zárójel és a záró-
jelben lévõ szöveg között soha ne legyen szó-
köz!). A [ ] jel a kerek zárójelen belül lévõ
zárójelnek felel meg. A / jelnek semmi köze a
zárójelhez, és/vagy, szerzõ/szerkesztõ stb. ese-
tén használatos.
• Egyéni stílusok és sablonok alkalmazása nem
ajánlott.
• A filenév logikus, mások számára is érthetõ
legyen.
• A file- és alkönyvtárnevek ékezetes karaktert ne
tartalmazzanak.
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A B S T R A C T S
RESEARCH
KLÁRA MARTON – GYÖRGY KÖNCZEI
NEW DIRECTIONS IN DISABILITY RESEARCH
In the past one-and-a-half to two decades, participative and emancipative research has come to light in the course of inves-
tigations into groups, in some cases minority groups, which are disadvantaged from the point of view of social integration
and the realization of human rights. This study gives an overview of those of these that deal with the field of disability.  The
penetrating paradigm change of the past decades, the restructuring of the field of power, and the “Nothing about us with-
out us” principle has determined the social domain embedding and bringing to the fore participative and emancipative
research connected with disability studies. 
The study calls attention to social bases of the development of participative and emancipative research, and outline those
research methodological characteristics which distinguish these from traditional qualitative and quantitative research. It
introduces special methods and shed light on several important research methodological dilemmas.   
COLIN BARNES
WHAT A DIFFERENCE A DECADE MAKES: REFLECTIONS ON DOING „EMANCIPATORY” DISABILITY RESEARCH
This paper provides a broad-based overview of the development of emancipatory disability research in the UK since its
emergence in 1992. Drawing on personal experience in the field, the author responds to several important considerations
that need to be addressed before considerating adopting this controversial perspective. The paper is divided into two main
sections. The first part provides a concise introduction to the thinking that underpins the concept of emancipatory disabili-
ty research. The second section discussed key elements of this approach including the problem of accountability, the social
model of disability, choice of methods and, empowerment, dissemination and outcomes. The paper concludes by suggest-
ing that whilst there has been considerable progress over the last decade the future of emancipatory disability research
remains precarious.   
DOCUMENTS
THE UN CONVENTION ON THE RIGHTS OF PERSONS WITH DISABILITIES
LEGAL OPINION LETTER ON ARTICLE 12 OF THE UN CONVENTION ON THE RIGHTS OF PERSONS WITH DISABILITIES
AN ATTEMPT TO PROVE THE CASE AND COMMENTARY ON ARTICLE 12. THE PROBLEM OF LEGAL CAPACITY.
The recent past too has seen the generation of numerous significant, but not specifically scientific, publications. Convinced
of the interest of our readers, it is the firm intention of the editors to include texts that are timely and current in the
Documents Column of our periodical. We are commencing our column with the 2006 Convention on the Rights of Persons
with Disabilities accepted by the United Nations, and which came into force in May, 2008. Gábor Gombos, who is respon-
sible for this column, took a significant part in the preparation of the Convention, on behalf of civil society. 
We are publishing the translated version accepted by the Hungarian Parliament, but would like to draw the attention to par-
ticularly important footnote appended by the language editor and the editors. 
To the text of the Convention, and especially as regards the interpretation of Article 12, we have added two commentaries.
The one was prepared by an international disability rights consortium, the other by Gábor Gombos and his colleagues. Taking
into account the content that came into being as part of the preparatory work for the agreement (travaux préparatoire) , both
of them have as their aim to illuminate with greater accuracy the intentions of the legislator than would be the case by simply
publishing the text. In accordance with the intention of the legislator, new rights do not arise from the Convention. Its signifi-
cance is nevertheless immeasurable, in the first place because the underlying construction of ‘human being’ (specifically of
human beings living with disability) is patterned on that of not subordinate but equal active human beings.  
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SOURCES
SUSAN WENDELL
THE REJECTED BODY – Feminist philosophical reflections on disability
(Chapter One of the book)
The Sources Column of our periodical gives the first chapter of renown American author’s book entitled The Rejected Body,
thereby referring back to those high-standard texts published in the part decades which have also partially trod the pres-
ent path of our thinking. Wendell’s text is an eternally valued product of the part-discipline of feminist disability studies. The
extract discusses disability from the perspective of feminist philosophy. The author considers it a theoretical work in the
sense that it goes beyond the simple disclosure of facts. It is, at the same time, a practical work, since it attempts to give
mental support to people with disabilities, and to those without.
By publishing this extract, the editors open the way to the appearance of similar texts, while drawing the reader’s attention
to the ‘small library’ of the periodical of which The Rejected Body forms the first volume. The Hungarian translation is
expected in 2009. 
FORUM
PÉTER ZÁSZKALICZKY
THE NATURE OF OUR SCHOLARLY DEBATES
Twenty years have passed since the latest major systemic change of Hungarian society, and it appears that one of the
most fundamental experiences of the Hungarian intelligentsia is that – in comparison to other cultures - we have no true
debates in our public and everyday life.  Instead, we have something else: battles, ideologies manufacturing images of ‘the
enemy’, encampments incapable of dialogue, abysses and divisiveness. This is a culture in which we do not address,
objectively and based on facts, what the other states or asserts, but rather who it is that that states, and the determining
nature of this relationship orientation makes any kind of exchange of views impossible: those who are with us are right in
what they say; those who are not, are not. The introductory piece of our Forum column is aimed at initiating discourses
resulting in real, open, novel scientific results.
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IMAGES/IMAGINING THE BODY OF DISABLED WOMEN
“Beauty is everywhere, it is not its fault if we do not see it.” A. Rodin
“The body itself is also a picture which is there before we recreate it in the picture” Hans Belting
There are things of which we speak but little, because they disturb our tranquility, because they cause our well-worn con-
structions to waver, because we fear that nothing will remain of that system that we have patched together with exhaust-
ing labor – whether slowly, with great effort, or confidently, without thinking, based on our inherited prejudices.
The photographs of Gerhard Aba work forcefully, provoke, demand explanation, and bear the promise of interpreting the
female existence. They elicit “esthetic anxiety” and they disturb existing meanings while they compel completely new
reception strategies. They make use aware that there are not true and false paradigms; there are only different approach-
es, legitimately thought interpretations. We need to talk about these.
REVIEWS
ZITA ÉVA NAGY – GYÖRGY KÖNCZEI – ILONA HERNÁDI
DISABILITY STUDIES IN A DUAL HISTORICAL FRAME, OR A FIRST, EXPERIMENTAL CROSS-SECTION OF DISABILITY STUDIES
The article by Nagy, Könczei and Hernádi surveys some of the main stations of, and developments in, the history of ideas
of Disability Studies.  It touches upon the more important inter-connections of the history of the discipline and on Hungarian
results, and briefly introduces notable workshops of Disability Studies, new directions in research, and overviews leading
principles of the field. It concludes that Disability Studies needs to meet strict criteria, that the new research models have
to address truly essential issues, and that it is important remain generally intelligible and lifelike, as well as the connection
to people living with disability. In this way, our branch of science can become a creative well-spring of a more receptive and
open world. 
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